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Myastenia-Viesti on myasteniapotilaiden oma
lehti. Se sisaltaa tietoa Myasthenia gravis- ja
LEMS-sairauksista ja Suomen MG-yhdistys ry:n
toiminnasta. Lehti toimii potilaiden yhdyssitee-
na ja informaatiokanavana. Lehti kuuluu jasen-
etuna varsinaisille ja kannattajajasenille seka
toimitetaan ilmaisjakeluna suurimpaan osaan
Suomen sairaaloista ja tarkeille yhteistyokump-
paneille. Lehden levikki on noin 1100 ja se ilmes-
tyy neljasti vuodessa.

Lehtea julkaisee Suomen MG-yhdistys ry ja sen
toimikuntana on yhdistyksen johtokunta.

Laheta tekstia ja kuvia tarkeista, kiinnostavista
ja hauskoistakin asioista, joiden uskot kiinnos-
tavan meitda muita. Voit lahettda myos mieli-
pidekirjoituksia ja kannanottoja. Toimitus voi
muokata ja lyhentaa kirjoituksia.

Paatoimittaja: Paavo Koistinen
Mariantie 2 as. 9, 40900 Saynatsalo

Toimitussihteeri: Susanne Hiltunen
Puh. 044 240 8852
susanne.hiltunen@gmail.com

Toimitustyo ja taitto: Newprint Oy
Tuijussuontie 1, 21280 Raisio
Puh. 010 231 2600, newprint@newprint.fi

Painopaikka: Newprint Oy, Raisio

Jasenasiat, lehden tilaukset ja
osoitteenmuutokset:

Susanne Hiltunen

Puh. 044 240 8852 (pe klo 10-14)
toimisto @suomenmg-yhdistys.fi

Tilaushinta jaseniston ulkopuolisille on
22 euroa vuodessa.
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Paakirjoitus

Sote-uudistus venyy, mutta maakunta- ja
sote-uudistuksen valmistelua ja toimeenpanoa
jatketaan

Sairaanhoitojarjestelmamme tarvitsee laadun seu-
rantaa.Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen paajoh-
tajan paatos 11.4.2018 koskien terveydenhuollon
kansalliset laaturekisterit-hankkeen ohjausryhman
nimeaminen. Olen yhtena nimetyista varsinaisista
ohjausryhman jasenista. Kaksi vuotta kestavan
hankkeen tavoitteena on hankkia pilotoimalla koke-
musta rekisteritoiminnasta ja luoda taman valossa
ehdotus kansallisten laaturekistereiden kehittami-
seksi ja yllapitamiseksi vuodesta 2020 lahtien.

Yhtena tavoitteena on my0s, etta laaturekisterit
olisivat valinnanvapauden, asiakaslahtoisyyden,
avoimuuden ja lapinakyvyyden tukena. Tama on
tarkeaa potilaan nakokulmasta katsottuna tehdes-
samme valintoja muun muassa eri hoitoyksikkojen
osalta. Erikoisen haasteelliseksi tama muodostuu
harvinaissairauksien osalta.

Sosiaali- ja terveysministerion asettamispaa-
t0s; sosiaali- ja terveysministeri on 9.4.2018 te-
kemallaan paatoksella perustanut vakuutuslaaka-
rijarjestelman kehittdamisen neuvottelukunnan ja
asettanut sen kolmeksi vuodeksi kerrallaan, olen
yhtena sen varsinaisista jasenista. Neuvottelukun-
nan tavoitteena on mm. lisata vakuutuslaakari-
jarjestelman ja koko sosiaalivakuutusjarjestelman
lapinakyvyytta seka kansalaisten luottamusta jar-
jestelmaan. Naen, ettd vaikuttaminen- ja edun-
valvonta on tarkea osa myds potilasjarjestojen
toimintaa.

Kuntoutus- ja vertaistukitoiminta on tarkea
osa Suomen MG-yhdistyksen toimintaa. N&ihin
on loydettava tulevaisuudessa uusia avauksia ja
toimintatapoja jotta voisimme vastata taman pai-
van haasteisiin niin rahoittajan STEAn (avustus)
kuin jasenkuntammekin osalta.

Valtioneuvosto kirjeessaan 30.8.2018 toteaa
maakunta- ja sote-uudistuksen valmistelijoille mm.
etta maakunta- ja sote-uudistuksen valmistelua ja
toimeenpanoa jatketaan taysilla. Kirjeen allekirjoit-
tajina ovat kunta- ja uudistusministeri Anu Vehvi-
lainen ja perhe- ja peruspalveluministeri Annika
Saarikko.Tahan ei voi muuta todeta kuin, katsotaan
mita naiden osalta tapahtuu tulevaisuudessa.

Hyvaa syksya ja terveytta teille kaikille

Paavo Koistinen, puheenjohtaja




Ajankohtaista

Matkakorvaukset

Kela maksaa sairauden tai kuntoutuksen vuoksi
tehtyjen matkojen kuluista osuuden, joka ylittaa
25 euroa (yhteen suuntaan). Kun itse maksettujen
matkojen summa ylittda 300 euroa vuodessa, mak-
saa Kela matkat kokonaan.

Laakekatto

Vuonna 2018 ladkekorvausten katto on 605,13 eu-
roa. Summan tultua tayteen asiakas maksaa vain
2,50 e jokaisesta korvattavasta laakkeesta.

Ldhde: Kela

Hoitotuki auttaa arjessa

Kela maksaa hoitotukea vammaiselle tai pitka-
aikaissairaalle elakkeensaajalle. Kolmeen tasoon
porrastettua tukea haetaan tayttamalla lomake,
jossa tiedustellaan muun muassa hakijan hoidon
tarvetta seka tuloja ja menoja.

Oikeus tukeen arvioidaan sen mukaan, kuinka
paljon apua, ohjausta ja valvontaa henkilo tarvitsee
vamman tai sairauden vuoksi. Jos apua tarvitaan
vain kotitaloustOissa tai asioinnissa, ei oikeutta
hoitotukeen synny.

Hakemuksen liitteeksi tarvitaan laakarintodis-
tus, jonka mukaan maaraytyy se, saako henkil6
perushoitotukea tai korotettua tukea.

Perushoitotuki on maaraltaan 70,52 e/kk. Sita
voi saada, mikali tarvitsee vahintaan viikoittain
apua pukeutumisessa ja peseytymisessa.

Kalatalous jai
historiaan

Kalatalouden keskusliiton tiloissa sijainnut, Suo-
men MG-yhdistyksen toimistotilan vuokrasopimus
on irtisanottu.Tila tyhjennettiin toukokuun lopussa
talkoovoimin.

Hallitus kokoontuu usein muuallakin kuin paa-
kaupungissa, joten vuokrasopimuksen paattami-
nen tuo myds saastda yhdistykselle. Kdytannossa
yhdistyksen toimisto kun sijaitsee nykyaan Susan-
ne Hiltusen tydhuoneessa Merimaskussa.

Helsingin toimistohuoneen esineisto siirrettiin
Akaassa sijaitsevaan varastoon, josta maksetaan
jatkossa vuokraa parikymmenta euroa kuukau-
dessa.

Korotettu hoitotuki on 153,63 e/kk. Sita myonne-
taan henkilélle, joka tarvitsee paivittdin apua muun
muassa edella mainituissa perustoiminnoissa.

Ylintéd hoitotukea, 324,85 e/kk, taas voi saada
henkild, joka tarvitsee ymparivuorokautista hoitoa
ja valvontaa.

Tukihakemuksen tayttamiseen kannattaa pyy-
taa apua henkil6lta, jolla on kokemusta vastaavien
hakemusten laadinnasta. Apua voi tarvittaessa saa-
da myoés Kelasta, kunhan tilaa sitd varten ennalta
ajan numerosta 020 692 202.

L&hde: Kela

Toukokuun lopussa Suomen MG-yhdistyk-
sen hallituksen jdsenet sulkivat Helsingin
Malmilla sijaitsevan Suomen kalatalouden
keskusliiton oven viimeista kertaa.




Uusi asiantuntijalaakari esittelyssa
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Suomen MG-yhdistyksen uusi asiantuntijaldéakari
tyéskentelee arkisin sekd Mehildinen NEO Turussa
ettd Maskun neurologisessa kuntoutuskeskuksessa.

Neurologi Mikko Laaksonen valmistui neurologian
erikoislaakariksi vuonna 2004. Maskun neurolo-
giseen kuntoutuskeskukseen han tuli t6ihin ensi
kertaa vuonna 1996.

-Valitsin neurologian erikoistumisalaksi, koska
se on kiinnostava ala, mutta ei ehka helpoin. Talla
hetkella tyoskentelen kaksi paivaa viikossa Mehi-
lainen NEOssaTurussa ja kolme paivaa Maskussa.

Vastaanotollaan han hoitaa neurologisia saira-
uksia, mm. Parkinsonia, migreenia ja muita paan-
sarkyja, harvinaisia neurologisia aikuisten sairauk-
sia, kuten ataksiat tai mitokondriaaliset sairaudet,
neuroimmunologisia sairauksia, kuten MS-tautia ja
myastenia gravista seka neurologista kuntoutusta.

Myasteenikoista Laaaksosella on kokemusta
seka yksityisvastaanotoltaan ettda Maskusta, jossa
han myds luennoi myasteniakursseilla.

Ajankohtaista kerrottavaa myasteniatutkimuk-
sista Laaksosella ei varsinaisesti ole, mutta par-
haillaan on menossa kliininen tutkimus, jossa on
mukana myos yksi hdnen omista myasteenikko-
potilaistaan.

-Alkuperainen tutkimus on valmis, nyt tutkimus
jatkuu avoimena. Se merkitsee, ettei tutkimuksen
tasmallista lopetusajankohtaa tiedeta. Siina tutki-
taan ladkkeen kaytt6a ja usein naita tutkimusvai-
heita jatketaan, kunnes ndahdaan, saako kokeiltava
uusi ladke myyntiluvan, Laaksonen toteaa.

Neurologi vastaa
Mikko Laaksonen vastasi muutamiin, myastee-
nikkoja mahdollisesti askarruttaviin kysymyksiin:

1. Mika on paras kalium arvo myasteniassa?
-Paras kalium-arvo on viitearvojen vylarajalla,
mutta toisaalta ylarajaa (4,5) ei saisi ylittda. Jos
kaliumia on liikaa, se voi aiheuttaa sydamen ryt-
mihairioita.

2. Saako limaa irrottavaa Mycomyst -laaketta kayt-
taa, jos se helpottaa oloa?

-Yleisesti limaa irrottavia ladkkeita ei saisi kayttaa,
mutta jos potilaalla ei ole mitdan hengitykseen
liittyvaa oiretta myasteniassa, voisi Mycomystia
kayttaa lyhytaikaisesti.

-Myasteenikko ei saisi kayttaa mitaan hengitys-
keskukseen vaikuttavia laakkeita. Jos myastenia on
hankalahoitoinen, hoitava laakari rajaa mieluusti
myos kaytettavia laakkeita.

-Laakkeiden kayton ohjeistus on yksildllista.
Kategorisia kieltoja on vaikea antaa, ladkkeita on
mietittdva aina tapauskohtaisesti. Jos ladke on
ihan suoraan hermolihasliitokseen vaikuttavaa,
ei sitd saisi kayttaa. Naita ovat esimerkiksi tietyt
antibiootit ja morfiini.

3. Miten usein myasteenikon pitaisi kayda veri-
kokeissa?

-Verikokeita pitaisi ottaa vain tarvittaessa, mutta
tama riippuu vahan laakityksesta. Jos aloitetaan
jokin uusi laake, on verikokeita hyva ottaa aluksi
muutaman viikon valein. Verikokeet liittyvat kay-
tannossa laakityksiin.

4. Aiheuttaako myastenia tulehdusta elimistossa?
-Ei aiheuta, kyse on autoimmuunisairaudesta, ei
bakteeritulehduksesta.

Jatkossa Suomen MG-yhdistyksen vaki voi toimittaa
asiantuntijalaakarille suunnattuja kysymyksia yhdistyksen sihteerille,
joka toimittaa ne eteenpain.




Kuntoutuskurssit 2019

Virkistaydy Suomen MG-yhdistyksen kursseilla

Helmi-maaliskuussa Lokakuussa

e Paakaupunkiseudun kylpylassa virkistysta ja e Tampereella, Holiday Club Tampereen kylpy-
hyvinvointia lassa kurssi hiljattain sairastuneille

e Kurssin kesto perjantaista sunnuntaihin e Kurssin kesto perjantaista sunnuntaihin

¢ 15 hengelle. Myasteenikkojen omavastuu e Mukaan mahtuu kuusi sairastunutta ja kuusi
10 e/vrk. omaista. Kaikkien osallistujien omavastuu

kurssilta vain 10 euroa/vrk.
Syyskuussa
e Vuokatissa, Holiday Club Katinkullassa liikun-
taa ja vireytta
e Kurssin kesto sunnuntaista torstaihin
* 15 hengelle. Myasteenikkojen omavastuu
10 e/vrk.

Soivion syksyssa padsi samoilemaan

Suomen MG-yhdistyksen taman vuoden toinen kuntoutuskurssi jarjestettiin syyskuun alussa Kuusamon
Soiviossa.

Tarinaa kurssista on luvassa lehden ensi numerossa, tassa kuitenkin iloksenne pari varapuheenjoh-
tajamme Ismo Lumpiolan valokuva-albumiin tarttunutta kuvaa. Kuvissa ollaan 1ahddssa retkelle Hossan
kansallispuistoon, Julma -Olkyn maille.

iepuisto » NatianalePark =

HO Sd Julma-Olkky |
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Vammaiskortti tutuksi -kiertue

Helsinki 4.9.2018
Joensuu 18.9.2018
Oulu 5.10.2018
Vaasa 22.10.2018
Tampere 7.11.2018
Jyvaskyla 19.11.2018
Kuopio 17.1.2019
Kouvola 24.1.2019
Salo 31.1.2019

Kaikilla paikkakunnilla kaksi tilaisuutta:

klo 13-15 Alueellisille toimijoille, jarjestéille ja palveluntarjoajille
klo 17-19 Kortin kéyttéjille ja kortin hakemisesta kiinnostuneille,
tukihenkiléille ja laheisille

Tilaisuudet ovat maksuttomia. Kahvitarjoilu.

limoittaudu mukaan:
bit.ly/21t)jY1

Lisatietoja:
vammaiskortti@kvps.fi / www.vammaiskortti.fi/tapahtumat

Jirjestimme tilaisuudet yhteistybssa
paikallisten kumppaneidemme kanssa

Varkauden seudun myasteenikot

Perjantaina 5. lokakuuta 2018 kello 13-17
jarjestetadn maksuton vertaistukitapahtuma ja
neurologi Perttu-Pekka Piiroisen luento “Vink-
keja arkeen ja ajankohtaista tietoa myastenias-
ta”

Kylpylahotelli Kuntorannassa, os. Kuntoran-
nantie 14, 78400 Varkaus.

Vertaistukituokion vetavat Suomen MG-yhdis-
tyksen varapuheenjohtaja Ismo Lumpiola ja
jasen Paavo Valtokari.

Tilaisuuden jalkeen osallistujilla on mahdolli-
suus omakustanteiseen (a 14 e) Buffet-ruokai-
luun hotellin ravintolassa.

Lisatietoja Susanne Hiltuselta numerosta 044
240 8852.
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\ MASKUN NEUROLOGINEN

@' KUNToUTUSKESKUS AU
erinomaigia agiakagkokerukgia

Meilla olet
osaavissa kasissa

Yksilollinen kuntoutus suunnitellaan tavoit-
teidesi mukaan. Hae harkinnanvaraiseen
moniammatilliseen yksilokuntoutukseen
Suomen johtavaan neurologiseen kuntoutus-
keskukseen. My®&s yli 65-vuotiaille.

Ota yhteytta!l mnk-kuntoutustoimisto@neuroliitto.fi /
p. 040 133 7010 / www.kuntoutuskeskus.fi / B #munkuntsi




Maskun neurologisessa juhlittiin tasavuosia

Maskun neurologinen kuntoutuskeskus téytti ke-
sédkuussa 30 vuotta.

Lahes 8-tien varressa sijaitseva kuntoutuskeskus
on tuttu paikka monelle myasteenikollekin. Ke-
sakuussa talossa vietettiin iloisia syntymapaivia,
joihin Suomen MG-yhdistyksen tervehdyksen vei
Mariann Sjéholm.

Raisiossa asuva hallituksen jasen Sjoholm ei
ole koskaan itse ollut potilaana Maskussa, mutta
ilahtui siita, miten osallistavat juhlat kuntoutuskes-
kuksessa oli saatu aikaan.

-Oli kaunis aurinkoinen paiva ja mina menin yk-
sin onnittelemaan heita yhdistyksemme puolesta.
Vein orkidean, Mariann Sjoholm muistelee.

Vastaanotto oli jarjestetty luentosaliin, jossa
vieraat skoolasivat raparperijuomalla.Juhlapuhet-
ta seurasi lounas, jossa oli hienosti huomioitu se,
etta seisovassa poOydassakin ruokaa ylettyi otta-
maan ruokaa vaikka pyoratuolista.

Viédantyneista lusikoista tehty taideteos koristaa
ruokasalin kattoa.

-Ja avustajia riitti, kun yhdella tutisee sinne ja
toisella tannepain.

Enstexia ja omppuja

Keskusten aulaan oli pystytetty 30-vuotisnayttely.
Esilla oli my0Os nayttely siita, millaisia tydasuja neu-
rologiakeskuksen henkilokunnalla on menneiden
vuosikymmenten aikana ollut kdytossa.

-Minusta se oli tosi hauska. Asutkin on aika
paljon muuttuneet. Ensimmaisissa vaatteissa oli
aika jamerat olkatoppaukset ja materiaalit asuissa
olivat Enstex -kankaan tapaisia.

Liikuntasaliin oli pystytetty erilaisia pelikon-
soleita, joita sai kokeilla esimerkiksi tasapainoa.

-Mina tasapainoilin, jotta sain naytolta poimit-
tua omppuja. Siella oli kaikenlaisia vehkeita ja
vempeleita, joita avustajat neuvoi kayttamaan.

Kadentaitotilassa vieraat paasivat kokeilemaan
muun muassa huovuttamista, palaompelua, virk-
kausta ja kaikenlaista kadentaitoja, myos maala-
usta.

-Mina ihailin erilaisia kahvipannunmyssyja ja
munanlammittimia, mutta kun en itse ole yhtaan
kasityoihminen, niiden kasityojuttujen kokeilemi-
nen minulta jai.

Peliluolassa on kuntoutuslaitteita, jotka hyo-
dyntévaét peliteknologiaa. Kuvassa kalastellaan
omenoita fysioterapeutti Mikko Jalosen valvovan
silmén alla. Samaa pelid myés myasteenikko
Mariann Sjéholm péési kokeilemaan.

Kuvaaja: Erika Lempidinen




Kaveri mukaan ensi kerralla
Kuntoutuskeskuksessa jarjestettiin lisaksi tietois-
kuja neurologisista sairauksista. Mariann Sjoholm
kuunteli tietoiskun ndkymattomasta haitasta, juuri
sellaisesta, jollainen myasteniakin voi usein olla.

-lhmiset suhtautuvat helposti nakyvaan vam-
maan siten, ettd jos sinulla vaikka on kasi paketis-
sa, avataan ovi. Ellei haitta nay paallepain, ei sita
osata huomioida.

.-\
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Ohjelmaan kuului myds tietoisku kuntoutuskes-
kuksen palveluista ja tietoa niihin hakeutumisesta.

Juhlapaivan paatti pihakonsertti, jossa esiintyi
entinen tangokuningas Kydsti Makimattila.

-Minusta oli kohteliasta kdyda, olisi siella ollut
kiva olla kaverinkin kanssa. Henki paivassa oli iloi-
nen ja valiton, Mariann Sjoholm Kkiittelee.

Uusittu, entistd avarampi ja
valoisampi aula.

Aulan automaattiflyy-
geli soittaa rauhoittavaa
musiikkia vaikka ympari
vuorokauden.

Neuroliiton olohuone,
aulan vastaanoton ta-
kana sijaitseva tila sopii
sekéd keskusteluun etta
rauhoittumiseen.




Perhepidiva Sarkanniemessa

Lauantaina 28. heindkuuta vietettiin Suomen
MG-yhdistyksen perhepdivda Sédrkdnniemessa.

Yhdistys tarjosi Sarkanniemi-rannekkeita kaikil-
le jasenilleen alennettuun hintaan. Rannekkeita
hankittiin 40 kappaletta yli 120 senttisille seikkai-
lijoille ja kymmenen kappaletta tata pienemmille
osallistujille.

Pelko siita, ettd rannekkeet olisivat loppuneet
kesken, oli turhaa, silla valitettavasti niilden menek-
ki keskikesalla ja hellepaivana oli heikkoa.

Hallituksen varajasen Minna Ranne, joka oli pai-
kalla perheineen, merkitsi muistiin kokemaansa:

"Saa oli helteisen aurinkoinen, mutta onneksi
taivaalla oli ajoittain pilviharso ja Nasijarvelta kavi
vieno tuuli huvipuistoalueelle.

Kun tilanne kavi tarpeeksi kuumaksi niin ei
muuta kuin porukalla Tukkijokeen ja Koskiseikkai-
luun hakemaan viilennysta.

Osa porukasta uskaltautui kaikkein hurjimpiin-
kin laitteisiin. Toisille riitti pelkdastdan hengessa
mukana eldminen.

Jannitysta paivaan toi myds ampiainen, joka
paatti istahtaa yhden osallistujan jaatelototteron
paalle, joutui siitd herkuttelijan suuhun ja onnistui
pistamaan tata neljasti.

Perhepaivan aluksi kaikille osallistujille jaettiin
vesipullot ja valipalakekseja. Mukava paiva tuntui
kaikilla olleen lammosta ja kommelluksista huo-
limatta.”

Juomat ja vélipalakeksit tekivat kauppansa helle-
sddssa.




PAIKALLISYHDISTYKSET

SATAKUNTA
Safakunnon WG-Kerho

Satakunnan MG-kerho kokoontuu joka kuukauden ensimmainen
maanantai klo 13-15 Satakunnan Diabetesasemalla, os. Valtakatu 5D,
Pori. Kaynti siséapihan kautta.

Tervetuloa!

Riitta Jokela, p. 0400 760 434

VARSINAIS-SUOMI

Vertaistuki-tapaamiset kerran kuussa, joka kuukauden toinen maanantai klo
17-19 Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen tiloissa, os. Itdinen Pitkakatu 68,
Turku.

Syksyn tapaamiset maanantaina 8.10., 12.11. ja 10.12.

Tuolijoogaa (hinta 2 e/hl6/kerta) maanantaisin klo 16-17 seuraavasti: 8.10.,
22.10., 5.11., 12.11., 26.11. ja 10.12.my0bs osoitteessa Itdinen Pitkakatu 68, Turku.
Jooga on Lihastautiyhdistyksen jarjestamaa.

Bocciaa ja curlingia maanantaisin klo 18-19.15 Turun ammatti-instituutin salissa (Uudenmaantie 43,
Turku), seka torstaisin klo 13.30-15 Impivaaran uimahallin yldkerrassa.

Asiaa jalkaterveydesta on kertomassa TULE-Tietokeskuksesta Terhi Pihlajaniemi (TtM, fysioterapeutti)
tai Jenna Wallden marraskuussa, 12.11.2018 klo 17-18.

Tervetuloa!
B HAMEEN MG
9 N Kesan kuumuus on vienyt voimavaroja varmaankin useilta ihmisilta ja ainakin
:‘L’ ¥ \-{j‘ me myasteenikot olemme valmiit kohtaamaan syksyn tuomat viileammat kelit.
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Mennyt keséa jaa varmaankin muistiin monella tavalla. Hellepaivia oli tosi run-
IH‘WE@ saasti ja nurmikot “paloivat” ja muukin kasvillisuus karsi tuosta kuivuudesta.
L =4 Jos jotain lohtua haluaa hakea, niin tuota nurmikkoa ei ole tarvinnut "tahkoa”

MG-l'yhlllfl jatkuvasti.

Tapaamisia ollut seuraavasti :

Ke 30.5.2018 klo 16 oli tapaaminen Tampereella Kojolankadulla. Paikalla oli tosi niukasti osallistujia eli
(5+1).

La 4.8.2018 klo 13 oli tapaaminen samassa paikkaa Tampereella. Vietimme kesaisen yhdessaolon
nauttien suolaista ja makeaa kahvin seka teen vauhdittamana. Kaytiin lapi kuulumiset ja lisaksi Ismo
kertoi yhdistyksen kuulumisia. Leila oli jarjestanyt meille ohjatun tuolivoimistelun. Lisaksi ohjelmaan
oli mahdutettu arpajaiset. Nyt paikalla oli (8+3).

Uusia tapaamisia sovittu seuraavasti:
Ke 3.10.2018 klo 16.00 alkaen osoitteessa Kojolankatu 3, Tampere.

Hyvaa syksyal!

Pj. Leila Makila p. 040 0484338 leila.makila@gmail.com
Siht. Arto Jokinen p. 040 7322028 arto.jokinen @tintti.net
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OULUN SEUDUN PAIKALLISTOIMINTA
Oulun seudun MG-ryhman seuraavat vuoden 2018 tapaamiset Kumppanuuskeskuksessa, Kansankatu
53, 90120 Oulu.

2.10., 6.11. ja 4.12. kello 18.

Tarjolla pienta purtavaa! lImoittaudu tarjoilua varten viikkoa ennen tapaamisia Pia Moisalalle,
pia.moisala@suomi24.fi

KESKI-SUOMEN MG-RYHMA

Tervetuloa loppuvuoden 2018 tapahtumiin:
KESkI = -ma 1.10. klo 16-18 tapaaminen Jyvaskylan kaupungin kirjaston kahvila
Suomen Novellissa
.ryhma -ke ?.11. klo 16-18 tapaaminen Jyvaskylan kaupungin kirjaston kahvila No-
vellissa
-joulukuussa yhteinen jouluruokailu, josta myos lisatietoa tuonnempana.
Iimoittelemme lisatietoja tulevissa lehdissa seka liiton kotisivuilla.

Hyvaa syksyn alkua kaikille!

Terveisin Ritva Suikkonen 040 522 9411 ja Paivi Hokkanen 040 732 6806

LAHDEN SEUDUN PAIKALLISTOIMINTA

Olemme jarjestaneet Etela-Hameen lihastautiyhdistyksen kanssa esimerkiksi iltapaivan joogan paris-
sa. Seuraa yhdistyksen nettisivuja tai ota yhteytta Siskoon. Etela-Hameen lihastautiyhdistys toivottaa
myasteenikot tervetulleiksi liittymaan jaseneksi. Tapaamisiin!

Sisko Hatonen, p. 044 5026 697, sisko.hatonen@gmail.com

UUDENMAAN MG-RYHMA
Uudenmaan paikallistapaamiset
jatkuvat syksylla Kampin Palvelukeskuksessa, (os. Salomonkatu 21 B,
&M 1 ' 00100 Hki) Famussa, joka kuukauden toinen torstai eli 13.9., 11.10., 8.11.
DEHM ja 13.12. klo 17-19.
MG-ryhma

8.11. Heidi Vihrialan vetama jooga Kampissa, Tervetuloal!

Toiminnasta vastaavat

Pirkko Vanhamaki puh. 040 735 2181,
Kaija Savolainen, puh. 050 563 8119 ja
Pirjo Ylimaki, puh. 050 375 6711.
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Johtokunnassa paatettya

30.5.2018

e Pohjoismaista MG-kokousta varten avataan yh-
distykselle tili Aktiaan.

e Uusi tietosuoja-asetus tuli voimaan 25.5.2018.
Lisataan nettisivuille ja jasenrekisteriin tieto-
suojaseloste seka lisataan jasenhakemuksiin,
vuosikokous- sekéa kurssi-ilmoittautumisiin ta-
héan liittyvat kohdat.

e Vuonna 2019 jarjestetaan kolme kuntoutuskurs-
sia, joista kaksi on suunnattu hiljattain sairastu-
neille omaisineen. Kurssit pidetaan Helsingissa
jaTampereella. Kolmas kurssi sisaltaa luonto- ja
liikuntaelamyksia ja jarjestetaan Vuokatissa.

e Pohjoismaiden MG-kokous 2019 jarjestetaan
Helsingissa.

e Nuorten paiva Helsingissa 15.9. kello 17 alkaen.
Vetédjina Sari Saari ja Maarit Vartama.

e Seuraava hallituksen kokous maanantaina 20.
elokuuta kello 13 hotelli Arthurissa.

20.8.2018

e Toteutetaan Nuorten paivan tapaaminen Hel-
singissa la 22.9.2018, jos mukaan lahtee vahin-
taan kuusi henkiloa.

e Varataan vuoden 2019 budjettiin varoja nuorten
myasteenikkojen aktivointiin ja Myasteenikko-
jen Pohjoismaisen tapaamisen jarjestamiseen
Helsingissa.

e Myastenia-Viestin nykyista painosmaaraa las-
ketaan 1100 kappaleesta 900 kappaleeseen.

e Hyvaksyttiin Kuusamon kuntoutuskurssin osal-
listujat ja todettiin Varkauden kurssin hakijat.

e  Vuoden 2019 kuntoutuskurssit jarjestetaan Hel-
singin seudulla kylpylahotellissa helmi-maalis-
kuussa 15 hengelle, Vuokatissa syyskuussa 15
hengelle jaTampereella lokakuussa kylpylaho-
tellissa hiljattain sairastuneille 6 myasteenikolle
omaisineen.
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Vuoden 2019 vuosikokous ja valtakunnallinen
vuosipaiva. Selvitelladn mahdollisuutta jarjes-
taa tilaisuudetTallinnassa huhtikuussa.

Kesapaiva 2019 jarjestetdaan Tampereella ke-
sateatteri ruokailuineen, omakustanne hinta,
jota yhdistys tukee myohemmin sovittavalla
euromaaralla.

Matkustussaanto laitetaan nakyville nettisivuil-
le.

Seuraava hallituksen kokous Turussa torstaina
27.9.2018 kello 17.Toteutetaan Nuorten paivan
tapaaminen Helsingissa la 22.9.2018, jos mu-
kaan lahtee vahintaan kuusi henkiloa.

Varataan vuoden 2019 budjettiin varoja nuorten
myasteenikkojen aktivointiin ja Myasteenikko-
jen Pohjoismaisen tapaamisen jarjestamiseen
Helsingissa.

Myastenia-Viestin nykyistd painosmaaraa las-
ketaan 1100 kappaleesta 900 kappaleeseen.

Hyvaksyttiin Kuusamon kuntoutuskurssin osal-
listujat ja todettiin Varkauden kurssin hakijat.

Vuoden 2019 kuntoutuskurssit jarjestetaan Hel-
singin seudulla kylpylahotellissa helmi-maalis-
kuussa 15 hengelle, Vuokatissa syyskuussa 15
hengelle jaTampereella lokakuussa kylpylaho-
tellissa hiljattain sairastuneille 6 myasteenikolle
omaisineen.

Vuoden 2019 vuosikokous ja valtakunnallinen
vuosipaiva. Selvitelladan mahdollisuutta jarjes-
taa tilaisuudetTallinnassa huhtikuussa.

Kesapaiva 2019 jarjestetdaan Tampereella ke-
sateatteri ruokailuineen, omakustanne hinta,
jota yhdistys tukee myohemmin sovittavalla
euromaaralla.

Matkustussaanto laitetaan nakyville nettisivuil-
le.

Seuraava hallituksen kokous Turussa torstaina
27.9.2018 kello 17.




NEUROLOGIAN LAAKARIT MG-POTILAALLE

HUS HYKS

Meilahden Tornisairaala
Neurologian poliklinikka,

Haartmaninkatu 4, 00290 Helsinki.
Vaihde: (09) 4711, ma-pe klo 12-15
Vastaava laakari: Neurologian poliklinikan
ylilaakari Tiina Sairanen

HUS vaatii erikoissairaanhoitoon aina lahetteen
ja HUS-piirin ulkopuolelta tuleville potilaille
myds maksusitoumuksen.

TAYS:n neuroalojen vastuualue
Neurologian poliklinikka,

Teiskontie 35, 33521 Tampere.

P. (03) 311 6111

0YS

Neurologian poliklinikka,

Kajaanintie 50, 90220 OULU

Apulaisyliladkari Vesa Karttunen

Ajanvaraus: (08) 315 5084, ma-to klo 8-10,
12.30-14, pe klo 8-10

Potilaalla oltava lahete erikoissairaanhoitoon.

TYKS, A-sairaala (rakennus 4)
Sisaankaynti 4A (6. krs),

Kiinamyllynkatu 4-8, Turku

Ajanvaraus: (02) 313 1720, ma-to klo 8-15,
pe klo 8-14

Potilaat tulevat ladkarin lahetteella tai ilman
lahetetta paivystyspoliklinikan kautta.

KYS

Neurologian poliklinikka B3253

Puijon sairaala, rak. 1, S-aula, 1. krs
Osastonylilaakari Paivi Hartikainen

P. (017) 173 003

Neurologian poliklinikalle paasee laakarin
lahetteella.

NEUROLOGIAN ERIKOISLAAKAREITA

Pitkdan myasteenikoita palvellut neurologian professori Irina Elovaara (TAYS) on jaanyt elakkeelle.
Yhdistyksemme uudeksi asiantuntijalaakariksi on lupautunut neurologi Mikko Laaksonen Mehildinen
Neo Turusta. Pyrimme saamaan hanen haastattelunsa seuraavaksi ilmestyvaan lehteemme.

Markus Farkkila

AavaTapiola

Lansituulentie 1 A (2.krs), 02100 ESPOO
Ajanvaraus: 010 380 3838

Laura Airas

Terveystalo Turku Pulssi
Humalistonkatu 9-11, 20100 TURKU
ajanvaraus 030 6000

Riitta Rinne

Terveystalo Turku Pulssi
Humalistonkatu 9-11, 20100 TURKU
ajanvaraus 030 6000

Juha-Pekka Eralinna

Dosentti, neurologian erikoislaakari
Joukahaisenkatu 6, 20520 Turku
Ajanvaraus: 010 235 3535
Mehildinen NEO Turku

Mikko Laaksonen

Neurologian erikoislaakari
Joukahaisenkatu 6, 20520 Turku
Ajanvaraus: 010 235 3535
www.neuroneo.fi
www.facebook.com/neuroneo

Lisaa tietoa 16ytyy myos netista:
www.suomenmg-yhdistys.fi




Haluan liittyd Suomen MG-yhdistys ry:n

Varsinaiseksi jaseneksi, olen MG-potilas

Varsinaiseksi jaseneksi, olen LEMS-potilas

Kannattajajaseneksi

Sukunimi ja etunimi:

Syntymavuosi:

Aidinkieli:

Lahiosoite:

Postinumero ja toimipaikka:

Sahkoépostiosoite:

Puhelinnumero:

Minuun saa ottaa yhteyttd myos sahkopostitse: Kylla Ei

Paikka, aika ja allekirjoitus:

Yhdistyksen verkkosivuilta suomenmg-yhdistys.fi voit tulostaa potilaskortin suomen, ruotsin,
englannin tai espanjan kielella. Voit sdilyttaa korttia esimerkiksi lompakossa.

Liittyessasi jasensihteeri ldhettad sinulle maksuohjeet jdsenmaksun maksamiseksi seka
materiaalia tutustuttavaksi. Yhdistyksen verkkosivuilta 16ydat lisda tietoa ja esimerkiksi

tukihenkil6iden yhteystietoja.

Lisatietoja
Susanne Hiltunen, p. 044 240 8852 (pe klo 10-14) tai toimisto@suomenmg-yhdistys.fi

Suomen M% G -yhdistys ry




Posti-
merkki

Suomen MG-yhdistys ry/
Susanne Hiltunen
Heikinmaentie 13

21160 MERIMASKU

Taita ja niittaa yhteen



YHTEYSHENKILOT - KONTAKTPERSONER

Me yhteyshenkil6t olemme itse myasteniaa sairastavia ja meilla on jokaisella omat kokemuksemme
taman sairauden kanssa. Sina, jolla on myasthenia tai olet myasteenikon ldheinen, voit ottaa meihin
yhteytta yhteiseen sairauteemme tai yhdistykseemme liittyvissa asioissa.

Perheessa sairastavan lapsen MG-hoidosta ja vertaistuesta voi tiedustella sahképostiosoitteesta: con-

gms@gmail.com.

Vi kontaktpersoner ar sjalva myasteniker och har alla olika erfarenheter med var sjukdom. Du som har
myasteni eller ar anhorig till myasteniker, kan kontakta oss med fragor som galler var gemensam sjukdom
eller var forening. Vara svensksprakiga medlem arTomas Mattback och Mariann Sjéholm.

Melina Iso-Aho
Hameentie 67 B 37, 00550 HELSINKI
puh. 045 277 1771, melinaisoaho @hotmail.com

Sain MG-diagnoosin vuonna 2008 31-vuotiaana ja
kavin tymektomiassa puoli vuotta myéhemmin.
Vointini oli todella hyva leikkauksen jalkeen kunnes
syksylla 2010 kuntoni heikkeni.Talla hetkella suun-
nittelen ammatillista uudelleenkouluttautumista,
silla aikaisempi tyoni oli fyysisesti lilan rankkaa.
Olen koulutukseltani hotellivirkailija ja intohimoi-
nen musiikin harrastaja.

Eija Majuri-Kontiainen

Hiidenvaarantie 118, 82655 VARTSILA

puh. 050 522 8244, eija.majuri-kontiainen@
tohmajarvi.fi

Olen syntynyt -63. MG diagnoosi tehtiin -95 ja ty-
mektomia -96. Olen koulutukseniltani sosionomi ja
olen kokoaikatydssa. Myastenia on kohdallani ollut
vaihtelevaoireinen ja olen potenut erilaisia oireita
jo teini-ikdisesta ennen varsinaista diagnoosia.
Tymektomian jalkeen vointini on koko ajan ko-
hentunut. Harrastan opiskelua ja yhteiskunnallisia
asioita. Perheeseeni kuuluvat puolison lisaksi -92,
-94 ja -95 syntyneet lapset, joista nuorimmalla on
vaikea neonataalimyastenia. Nykyaan lapset ovat
jo aikuisia ja voivat hyvin ja asuvat jo poissa kotoa.
Tomas Mattbéack

LEMS ja ocksa pa svenska

Oksasenkatu 10 A 10, 00100 HELSINKI

puh: 050 505 9577, tomas.mattback@yahoo.com

Olen syntynyt 74. LEMS-diagnoosin sain syksylla
2009 ja syon erilaisia laakkeita. Muutaman raskaan
alkuvuoden jalkeen voin nyt ladakkeiden ja tiukan
dieetin avulla paljon paremmin ja olen kokopai-
vatodissa opettajana. Vapaa-aikana seuraan kaiken
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jalkapallon mita TV:sta tulee ja voinnin mukaan
harrastan liikuntaakin.

Jag ar fodd 74. Jag fick diagnosen LEMS 2009 och
ater olika mediciner for det. Efter ndgra tunga ar i
borjan mar jag nu mycket battre tack vare medici-
ner och strang diet och jag kan jobba heltid som
larare. Pa fritiden foljer jag med all fotboll som
kommer paTV och jag ror pa mig s& mycket som
mojligt.

Kaarina Nuutinen

Virtasalmentie 3 A 8, 70910 VUORELA

puh. 0400 251 660, kaarina.nuutinen@kolumbus.fi

Olen syntynyt -43, MG todettiin -86 samana vuonna
tehtiin tymektomia.

Olen elakkeella toimistotydsta asun mieheni kans-
sa kahdestaan kerrostalossa, kaksi lasta on muut-
taneet aikoja sitten omiin pesiinsa, tyttarella on jo
melkein aikuinen tytar mummon silmatera. Vointini
on nykyisin Mestinonin avulla ihan siedettava.
Harrastan lukemista, puutarhanhoitoa mokilla ja
matkailua.

Vappu Poikajarvi

Ounasjoentie 7 as. 24, 96200 ROVANIEMI

puh. 044 010 0428

Olen syntynyt -41, MG todettiin -64 ja tymektomia
tehtiin -66. Myastenian ohella minulla on kilpi-
rauhasen vajaatoiminta, mutta laakityksen avulla
voin hyvin molempien suhteen. Olen elakkeella
ja perheeseeni kuuluvat puolison lisdksi aikuiset
lapset. Matkustelen ja ulkoilen mielellani. Nykyi-
sin minulla on todettu myds reuma ja Sjogrenin
syndrooma.

Elvi Sainomaa

Oltermanninkatu 12 B 24, 07900 LOVIISA

puh. 050 375 8418




Vuonna 1930 syntynyt Elvi sai MG-diagnoosin
v. 1972 ja joutui jadmaan sen takia sairaselakkeel-
le aika pian. Harrastuksia kuitenkin on edelleen
opiston piirissa, missa han teki tyotakin. Laakitys
on nyt vahaista ja maaraytyy tilanteen mukaan ta-
sapainoillen. Nyt olen sairastunut myos keliakiaan
ja minulla on myos kilpirauhas- ja verenpainelaa-
kitys. Harrastan runoja ja lausuntaa. Perheeseen
kuuluu 3 lasta 5 lastenlasta ja 4 lastenlasten lasta.
Mariann Sjéholm

Keonpellonkatu 5 as 49, 21200 RAISIO
puh.0505376783, mariann.sjoholm@gmail.com

Sain Myastenia diagnosin 1974 ja tymektomia teh-
tiin samana vuonna. Alkuhankaluuksien jalkeen
olen voinut aika hyvin, ja jo pidemman aikaa
olen ollut ilman laakitysta. Harrastan kuorolau-
lua, mokkeilya ja lukemista. Olen mummu neljélle
lapsenlapselle.

Jag fick Mg diagnosen 1974 och samma ar gjordes
tymektomin. Efter nagra svara ar mar jag nu gans-
ka bra. Sedan flera ar tillbaka har jag inte behdvt
medicin mot Mg. Som hobbyn har jag kérsang,
tycker om att |dsa och ar garna pa stugan. Jag ar
mommo till fyra barnbarn.

Ritva Suikkonen

Myétituulentie 15, 40530 JYVASKYLA

puh. 040 522 9411, ritiva@luukku.com

Olen syntynyt -65. MG todettiin 2001 alkuvuodesta
ja tymektomia tehtiin loppuvuodesta.

Harrastin lapsena paljon urheilua ja ihmettelin va-
lilla ilmenevia outoja oireiluja lihastoiminnassa.
Vuonna -85 sairastuin luultavasti angiinaan ja sen
jalkeen nivelreumaan. My6s MG oireili koko ajan
voimistuen tyttdjen syntymien jalkeen -94 ja -99.
Nykyisin voin melko hyvin laakityksen avulla ja
elakkeella. Koulutukseltani olen kehitysvammais-
tenhoitaja ja harrastan liikuntaa sekda monenlaista
vapaaehtoistyota.

Paavo Valtokari

Kuusamakuja 2, 78850 VARKAUS

puh. 045 671 0393, paavo.valtokari@iki.fi

Olen syntynyt -39, MG todettiin -85. Minulla on
ollut hankalia silméaoireita, mutta ajoittain parjaan
ilman laakitystakin. Olen eldkkeella opettajan toi-
mesta, ja perheeseeni kuuluvat vaimon lisaksi ai-
kuiset lapset. Minulla on paljon harrastuksia.
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Sirpa Vepsalainen
Lansirannantie 2209, 71650 HIRVILAHTI (Kuopio)
puh. 050 361 7872

Olen syntynyt -61, MG todettiin -83 ja tymektomia
tehtiin samana vuonna. Minulla myastenia on ollut
todella vaikeaoireinen ja vaikeahoitoinen. Kaikkia
hoitomuotoja on kokeiltu, kortisonipulssihoidos-
ta olen saanut eniten apua. Nykyisin vointini on
hyva laakityksen avulla. Harrastuksiini kuuluvat
liikunta, kasityot ja yhdistystoiminta. Minulla on
kolme vuosina -92, -94 ja -97 syntynytta poikaa.
Esikoisella oli voimakasoireinen vastasyntyneen
neonataalimyastenia, joka meni taysin ohi kolmen
kuukauden ikdan mennessa.

Pirjo Ylimaki

Talvikkirinne 7 D 36, 01300 VANTAA

puh. 050 375 6711, pirjo.ylimaki@gmail.com

Sain MG-diagnoosin vuonna 2001, ja tymektomia
tehtiin marraskuussa 2000, jolloin viela ei ollut
diagnoosista tietoa. Itse olen sita mielta, etta sai-
raus puhkesi jo helteisena kesana 1988 toisen poi-
kani synnytyksen yhteydessa, jolloin saimme kum-
pikin-harvinaisen- bakteerin.- Olin-tueloin -34-vuoe-
tias. Diagnoosin saamisen jalkeen minulle ilmaan-
tui myds muita autoimmuunisairauksia. Vuoden
2004 alusta paasin tyokyvyttomyyselakkeelle. Jou-
duin sairauksien takia lopettamaan liikunnallisia
harrastuksiani. Keskityin jarjest6toimintaan, jossa
pystyin hyodyntamaan aiempaa osaamistani eri-
tyisopetuksesta lasten ja nuorten parissa. Nykyaan
olen palannut liikunnallisiin ja tanssillisiin harras-
tuksiin tehden kaikkea "kuntoutuksen merkeissa”
aivoille, mielelle ja kropalle. Elama tuntuu siis ole-
van yhta kuntoutusta aamusta iltaan. Vieriva kivi
ei sammaloidu.




Suomen MG-yhdistys ry

Postiosoite:

Suomen MG-yhdistys ry
Susanne Hiltunen
Heikinmaentie 13

21160 Merimasku

Sahkoposti: toimisto @suomenmg-yhdistys.fi

Liadkevastaava

Eeva-Liisa Kontturi

Sinkilantie 10, 40530 Jyvaskyla

p. 044 242 8098 (arkisin klo 15-17),
kesa-heinakuussa ei neuvontaa
elkontturi@gmail.com

Laskutusosoite:
Suomen MG-yhdistys ry
c/o Merja Simolin-Kivila
Solantie 12 A

21230 LEMU

Suomen MG-Yhdistys ry:n pankki
Turun Osuuspankki - Turku

IBAN: Fl44 5542 4020 0254 54

BIC: OKOYFIHH

Hallitus

Puheenjohtaja

Paavo Koistinen

Mariantie 2 as. 9, 40900 Saynatsalo,
puh. 0400 682 337,
paavo.koistinen@elisanet.fi

Varapuheenjohtaja

Ismo Lumpiola
Jaakonvainiontie 11, 37830 Akaa
p. 0400 632 995
ismo.lumpiola@gmail.com

Sihteeri, kuntoutusasiat, viestinta
Susanne Hiltunen

Heikinmaentie 13, 21160 Merimasku
p. 044 240 8852 (pe klo 10-14)
susanne.hiltunen@gmail.com

Kirjanpitaja, rahastonhoitaja
Merja Simolin-Kivila
Solantie 12 A, 21230 Lemu
p. 040 506 8850
merja.paukku@gmail.com

Paikallistoiminta ja yhteyshenkilot
Riitta Jokela

Koulukuja 44, 28400 Ulvila

p. 0400 760 434
riitta.liisa.jokela@gmail.com
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Muut jasenet

Sari Saari

Montinkatu 8 as.2, 20900 Turku
p. 050 573 2808
scmsaa@gmail.com

Mariann Sjéholm

Keonpellonkatu 5 A 27, 21200 Raisio
p. 050 537 6783

mariann.sjoholm @gmail.com

Varajasenet

Paivi Kuikka

Lemonkalmantie 264, 12350 Turkhauta (Hausjarvi)
p. 040 588 1931

paivi.kuikka@luukku.com

Minna Ranne

Kukkulapolku 8, 29600 Noormarkku
p. 044 526 7940
minnara2@gmail.com
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