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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 ja asian-
tuntijana professori Irina Elovaara Tampereen
yliopistosta.

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. 040 500 1933
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:

May-Len Saari

Napaturunkatu 2 B 25, 20610 Turku
Puh. 050 355 6881

toimisto @suomenmg-yhdistys.fi

Tilaushinta jaseniston ulkopuolisille on
22 euroa vuodessa.
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Paakirjoitus

”Valinnanvapaudella vahvistetaan
perustason sote-palveluja”

Nain totesi perhe- ja peruspalveluministeri Juha
Rehula kun hallitus julkisti 21.12.2016 lakiluonnok-
sen asiakkaan valinnanvapaudesta sosiaali- ja ter-
veyspalveluissa.

Perusterveydenhuollon ohella valinnanvapaus
ulotetaan osin myos erikoissairaanhoitoon.Tavoit-
teena on, ettd ihminen paasisi aiempaa helpommin
hoitoon julkisessa terveydenhuollossa. Aluksi va-
linnanvapaus koskee perustason palveluja ja tulee
voimaan vuoden 2019 alussa.

Hallitus ilmoitti, ettéd valinnanvapaudessa tul-
laan kayttamaan aiempaa enemman palvelusete-
leita, joita kutsutaan maksu- ja palveluseteleiksi.
Naita maksuseteleita myontaisi sote-keskus ja niita
voi kayttaa muiden palveluntuottajien tarjoamiin
yksittaisiin toimenpiteisiin. Sote-keskuksen myon-
tamat maksusetelit eivat maksa asiakkaalle mitaan.

Kun nyt sitten menemme vuoden 2019 alus-
sa yhtioitettyyn terveyskeskukseen, on se meille
useimmille sama kuin nykyinenkin terveyskeskus.
On oltava realisti: soten valinnanvapaus jaa varsin
suuressa osassa maata puolitiehen, koska valitta-
via yrityksia ei ole.

Suurissa kaupungeissa ja kasvukeskuksissa
valittavaa on paljon, muualla vahemman. Tassa
uudistuksessa ollaan yksilon perusoikeuksien yti-
messa. Olisi toivottavaa, ettei tdssa lainsdadan-
nossa tormattaisi siihen, etta kansalaiset eivat ole
yvhdenvertaisessa asemassa. Toisilla on valinnan-
varaa, toisilla ei.

Olin Suomen Potilasliiton edustajana kuulta-
vana sosiaali- ja terveysministerion tilaisuudessa
4.4.2016 Helsingin Saatytalolla. Toin siella esiin
nakemyksiamme valinnanvapaudesta. Kuten sen,
ettéd asiakkaan valinnan mahdollisuus turvataan
yhtenaisilla laatuperusteilla ja valintaa tukevalla
julkisella tiedolla. Lisaksi organisaatiot pitaa valjas-
taa tulevaisuudessa palvelemaan meita palveluja
tarvitsevia ihmisia eika painvastoin.

Meista jokainen voi arvioida, ovatko nakemyk-
semme toteutuneet lakiluonnoksessa asiakkaan
valinnanvapaudesta sosiaali- ja terveyspalveluis-
sa. On todettu, ettd lakiluonnos lahtee lausunnolle
alkuvuodesta 2017.

Tiedon kulkuun panostetaan. Tata on painot-
tanut myo6s perhe- ja peruspalveluministeri Juha

Rehula. Avainsana, digitalisaatio, on noussut esiin
voimakkaasti eri yhteyksissa sote-uudistukseen
liittyen. Toteaisin tdhan lyhyesti, ettd asiassa on
haasteita, eika tulevia ratkaisuja saada helposti
aikaiseksi. Tietojarjestelmien yhteensopivuus vie
aikaa ja rahaa. Maakuntalakiin on kirjattu maa-
kuntien tietojarjestelmia koskeva palveluvelvoite.

Potilasvahinkolain uudistamista selvittaneen
tyoryhman loppuraportti luovutettiin sosiaali- ja
terveysministeriolle 21.12.2016. Olin mukana tyo-
ryhmassa Suomen Potilasliiton edustajana. Esi-
tyksen yleisena tavoitteena on potilasvakuutuslain
rakenteen uudistaminen siten, ettéd lainsaadan-
nosta selkeasti ilmenisi eri osapuolien oikeudet
ja velvollisuudet. Potilasvahinkojen korvaamista
koskevan saantelyn muutostarpeita arvioitaessa
on kiinnitetty erityistd huomiota vahinkoa karsi-
neiden asemaan. Loppuraportti on nyt lausunto-
kierroksella.

Paavo Koistinen, puheenjohtaja




Ajankohtaista

STEA aloitti toimintansa

STEA aloitti 1.1.2017 STM:n alaisena, itsendisena

viranomaisena, joka jatkossa kasittelee myos Suo- I

men MG-yhdistyksen avustusanomuksia. .' I
RAY:n toiminnan p&atyttya on vastuu sosiaali- " "‘« 6 *

ja terveysjarjestojen avustuksien kasittelysta siir-

tynyt sosiaali- ja terveysministerion (STM) yhtey- R Rk Tekoja

teen perustettavaan Sosiaali- ja terveysjarjestéjen hyvinvoinnin

avustuskeskukseen (STEA). tueksi

Veikkaus, RAY ja Fintoto yhdistyvat kuluvan RAY muuttui STEAksI.
vuoden alusta uudeksi rahapeliyhtioksi. Jatkossa
uusi rahapeliyhtio Veikkaus vastaa ainoastaan ra-
hapelitoiminnasta, eika kasittele avustuksia RAY:n
tapaan.

Potilaskertomukset
~Kirja on ilmestynyt

Voit tilata kirjaa itsellesi maksamalla
10 e + postituskulut 2,40 e yhdistyksen tilille:
Turun Osuuspankki Fl44 5542 4020 0254 54 ja
ilmoittamalla postiosoitteesi
Eeva-Liisa Kontturille (elkontturi@gmail.com) tai
Sirkku Hihnalalle (sirkku.hihnala@elisanet.fi)
Merkitse maksun viestikenttdan merkki "potilas-

tarinat"

Kirja on myynnissd myos Turussa huhtikuussa

pidettavilla vuosikokouspaivilla.

Voit tutustua kolmeen lyhennettyyn esimerkkiin

kirjan tarinoista tdssa lehdessa.




Yhdistyksen kurssit vuonna 2017

Voimaantumisen Lahteet & Avaimet Hyvain Elamaan

Kuopio, Rauhalahti 23.-28.4. 2017 (su-pe)

Ohjaajana psykologi, psykoterapeutti, TRO Teija Jokipii. TyOskentelyssa kdytetdan luovia ja toiminnallisia
menetelmia, seka alustuksia ja keskustelua aiheesta.

OHJELMA

Sunnuntai 23.4. Saapuminen kurssipaikalle ja majoittuminen

Tutustuminen paikkaan ja orientoituminen alkavaan kurssiin.

Maanantai 24.4. Omat tavoitteet

8-9 Aamiainen

9.30-12.30 Tutustumis- ja luottamusharjoituksia; vélissa paivakahvit.

13 Lounas & lepotauko

14.30 - 17 Yhteiset ja omat tavoitteet kurssille. Laaditaan jokaisen omat henkil6kohtaiset

tavoitteet, seka yhteiset teemat, mita kasitellaan.
Paivakahvit sopivassa valissa.
18 - Paivallinen

Tiistai 25.4. Omat vaikutusmahdollisuudet elamaan

8-9 Aamiainen

9.30-12.30 Sairauden vaikutukset elamaan; miten voittaa sairauden aiheuttamia rajoituksia ja
I6ytaa uusia toimintatapoja elamassa.

13 Lounas & lepotauko

14.30 Etsitaan keinoja, joilla itsekukin voisi lisata omia vaikutusmahdollisuuksia elamaan ja
omaan hyvinvointiin. Paivakahvit sopivassa valissa.

16.15- 17 Rentoutus / mielikuvaharjoituksia

18.00 Paivéllinen

Keskiviikko 26.4. Voimaantumisen avaimet

8-9 Aamiainen

9.30-12.30 Mita voimaantuminen oikein tarkoittaa? Alustus ja keskustelua. Tutkitaan teemaa myds
harjoitusten avulla.

13 Lounas & lepotauko

14.30 Misté lisda voimavaroja ja miten itse kukin voisi voimaantua omassa eldmassaan?
Paivakahvit sopivassa valissa.

16.15 -17 Rentoutus / mielikuvaharjoituksia.

18.00 Paivallinen

Torstai 27.4. Tulevaisuuden toiveet

8-9 Aamiainen

9.30-12.30 Toiminnallista tyoskentelyd; Jokainen tekee oman aarrekartan ohjaajan antamien
ohjeiden mukaan.

13 Lounas & lepotauko

14.30 -17 Aarrekartta elavaksi draaman avulla. Tehdaan jokaisen aarrekartasta pieni draama, mika
vahvistaa toivottujen asioiden toteutumista itse kunkin elamassa.
Paivakahvit sopivassa valissa

18.00 Paivallinen
Perjantai 28.4. Viikon arviointia
8.-9.00 Aamiainen
9.30 -12. Loppuarviointia

Kiitos kurssista! Hyvaa kotimatkaa kaikille ...




Yhdistyksen Kurssit vuonna 2017

Kurssi on tarkoitettu kaikille myasteenista sairautta sairastaville, MG ja LEMS. Kurssille valitaan 10
henkiloa.

Majoitus on kahden hengen huoneissa.

Ruokailut: Aamupala, lounas, kahvit ja paivallinen.

Kurssipaikka: Kylpylahotelli Rauhalahti, os. Katiskaniementie 8, 70700 Kuopio, puh. 03-060830
Kulkuyhteydet: Kuopiosta bussiyhteys useamman kerran tunnissa. Matka noin 10 km.

Kurssilta peritadan omavastuu 10 e/vrk, ko. kurssi yht. 50 e ja se maksetaan kurssille valinnan jalkeen
yhdistyksen tilille IBAN Fl44 5542 4020 0254 54 BIC:OKOYFIHH. Omavastuu palautetaan, mikali peruut-
tamisen syy esim. sairastuminen.

Matkakustannukset MG-yhdistys korvaa julkisen lilkkenteen maksujen mukaan.

Lisatietoja: Susanne Hiltunen, puh. 040 500 1933

Hakemuslomakkeen postitusosoite; Susanne Hiltunen, Heikinmaentie 13, 21160 Merimasku
Hakemuslomake lehdessa ja yhdistyksen nettisivuilla kuntoutus @suomenmg-yhdistys.fi

Hakuaika paattyy 24.3.2017.

Kurssille valinnasta ilmoitetaan jokaiselle hakijalle hakuajan paattymisen jalkeen, mikali yhteytta ei oteta,
ota yhteys Susanneen.




ILMOITTAUTUMISLOMAKE KUNTOUTUSKURSSILLE

Hakijan koko nimi

Osoite

Puhelinnumero

Sahkopostiosoite

Ika

Olen: tyossakayva / elakkeelld / tyokyvyttomyyseldkkeelld / opiskelija / ty6ton / muu,

mika?

Palautus:
Ammatti: Susanne Hiltunen
Heikinmdaentie 13
Yhdistyksen jasen: Kylla / Ei 21160 Merimasku TAI
Olen saanut MG tai LEMS -diagnoosin vuonna: kuntoutus@suomenmg
-yhdistys.fi

Mille kurssille haet:

Mita odotat kuntoutuskurssilta? Millainen on oma kuntoutuksen tarpeesi? Perustele miksi

haet kurssille.

Aiempi kuntoutus ja vertaistuki

RAY:n tuella jarjestetty Suomen MG -yhdistyksen kurssin nimi ja vuosi:

KELA:n sopeutumisvalmennuskurssi ja vuosi

Oletko osallistunut tai hakeutunut muuhun kuntoutukseen tai onko sinulla mahdollisuus
omaehtoiseen hyvinvoinnin ylldpitdmiseen paikkakunnallasi (esim. mahdollisuus kayttaa

liikkuntapalveluja) ja millaiseen?




ILMOITTAUTUMISLOMAKE KUNTOUTUSKURSSILLE

Onko sinulla mahdollisuus osallistua yhdistyksen tai muun tahon vertaistukitapaamisiin

paikkakunnaltasi ja jos, on millaisiin?

Sairaus

Miten selviydyt MG -sairauden kanssa jokapdivaisessa elamassa ja mita ongelmia koet?

Minkélainen on liikuntakykysi, esim. miten pitkdn matkan voit kdvella tai minkalaisia

rajoitteita sinulla on, esim. rappusten kavely?

Onko sinulla muita sairauksia ja haittaavatko ne selviytymistasi, miten?

Onko sinulla kdytossasi apuvalineitd ja mitd ne ovat?

Onko sinulla erikoisruokavaliota tai ruoka-aine allergioita, mita?
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Hyvinvointia ja litkuntaa — voimaa luonnosta -kurssi 11. - 15.9.2017
jarjestetddn Kuusamon Keitaassa, Soivion kylassa.

Kurssin tavoitteena on terveyden ja hyvinvoinnin lisidminen kokonaisvaltaisesti. Kurssilla pyritddn
liikkkumaan aktiivisesti luonnossa ja 10ytdiméaan omat lifkunnan harjoittamisen mahdollisuudet. Kurssin
aikana tehddédn retkid lahiymparistoon. Yhtend tavoitteena on my6s musiikillisin keinoin 16yt4a
rentoutumistapoja ja keinoja danen huoltoon.

Kohderyhminé ovat myasteenista sairautta (MG ja LEMS) sairastavat. My6s ldheisen (omakustanne)on
mahdollista osallistua kurssille.

Kurssille valitaan 14 kriteerit tayttdvaa hakijaa (valintakriteerit ja hakuilmoitus 16ytyvit yhdistyksen
nettisivuilta www.suomenmg-yhdistys.fi ).

Kurssin ohjelma

11.9. Saapuminen Soivioon, majoittuminen
Rantasauna
Iltapala

12.9. klo 8.30 Aamiainen
klo 9.15 -11.30 Anen huoltoa (teoriaa, harjoituksia ja yhteislaulua)
klo 11.30 - 13.00 Lounas, lepoa
klo 13.00 - 16.00 Liikuntaa luonnosta nauttien. Kéynti Suurpetokeskuksessa hintal0 e/hlo
(2016) tai Poussun kosken laavulla tai vapaata ohjelmaa (esim- kalastus,
soutelua, pihapelejd, luontopolku, patikkaretki, sovittavissa erikseen)

klo 17.00 Péivéllinen
klo 18.00 Rantasauna
klo 21.00 Iltapala

13.9. klo 8.30 Aamiainen
klo 9.15-9.45 Adnen avaus ja Tuolijumppa
klo 9.45-11.30 Hétéensiapu (teoriaa ja kdytdnnonharjoituksia henkeédpelastavista
toimenpiteistd)
klo 11.30 - 13.00 Lounas, lepoa
klo 13.00 - 16.00 Liikuntaa luonnosta nauttien. Retki Julma Olkyn kanjonijirvelle. Retken
hinta 14 ¢/hl6 (2016) tai vapaata ohjelmaa ks.ylld
klo 17.00 Péivillinen
klo 18.00 Rantasauna
klo 21.00 Iltapala

14.9. klo 8.30 Aamiainen
klo 9.30 Luontoretki, kokopéivin retki Hossan kansallispuistoon, lounas sydddédn luonnossa.
klo 16.00 Kokoontuminen, kurssin paétos ja palautekeskustelu
klo 17.00 Péivillinen
klo 18.00 Rantasauna
klo 21.00 Iltapala

15.9. Aamiainen ja paluu kotimatkalle
Kurssin vetdjdna ja kouluttajana toimii musiikkipedagogi, ensiapukouluttaja, terveydenhoitaja
Hannele Aarnio-Narhi.

Huom! Omaiset saavat osallistua kurssille omakustannushintaan, mutta heididn on tiytettdvd oma
ilmoittautumiskaavakkeensa. Kurssin majoitus on ryhméihuoneissa.
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Kestaako kanttimme yhteistyon?

Neurologisten jarjestojen vililla on tehty yhteis-
tyota jo 40 vuoden ajan.

Yhteistyota juhlittiin marraskuun lopulla
NV-henkilokunnan yhteistydpaivan merkeissa.
Paikalle oli saapunut edustajia lahes kaikista ja-
senjarjestoista. Aamupaivalla tehtiin tyot ja iltapai-
valla rentouduttiin mielenkiintoisten alustusten ja
Rolling Apples -yhtyeen esitysten parissa.

Tiiviin paivan aloitti Raha-automaattiyhdis-
tyksen valmistelupaallikké Hilppa Tervonen, joka
kertoi vuoden alusta toimintansa aloittaneen sosi-
aali- ja terveysjarjest6jen avustuskeskus STEAsta.

-Meilla on paljon organisaatioita, jotka ovat
syntyneet Suomeen, jota ei enda ole. Jatkossa
Raha-automaattiyhdistys keraa rahat, mutta STEA
jakaa avustukset.

STEA on STM:n yhteydessa toimiva erillinen
viranomainen. Ministerion yhteyteen perustetaan
myos avustusasioiden neuvottelukunta seka ar-
viointi- ja avustusjaosto. Jarjestdjen aani paasee
Tervosen mukaan kuuluviin neuvottelukunnassa,
jonka jasenet on koottu eri jarjestdjen edustajista.

Strategia valmis syksylla

Yhteensa 14 eri potilasjarjeston yhteenliittyma NV
pohjusti henkilokunnan tapaamisellaan my6s uutta
strategiaansa kaudelle 2018-2020.

Strategiaa valmistellaan siten, ettd se on valmis
tana syksyna. Strategian pohjalla on jasenjarjesto-
jen edustajille tehty kysely, jonka tuloksista ilmeni
muun muassa se, ettd alueellinen toiminta koetaan
valtakunnallista tasoa tarkeammaksi.

YhteistyOpaivassa toteutetut ryhmatyot vahvis-
tivat asiaa. NV-verkoston hyotyja kyseenalaistettiin

Rolling Apples esiintyi NV-jarjestéjen juhlasemi-
naarissa. Kuusihenkinen yhtye mainosti edusta-
vansa rullaavaa osaamista esittdessédin kevyen
musiikin klassikoita ja coverbiisejé iPadeilla.

ja jarjestojen kesken kaivattiin enemman intressi-
kohtaista tyoskentelya.

NV-verkoston tdaman hetken vetovastuussa
olevan CP-liiton toiminnanjohtaja Tomi Kaasinen
muistutti silti, ettd suunnittelu on arjen tydkalu,
siksi strategiaa laaditaan.

Stipendi meni Joensuuhun
Ensimmainen yhteinen ponnistus NV-jarjestoille
on viikolla 11. jarjestettava perinteinen aivoviikko.
Lisaksi kaikki verkostossa mukana olevat neurolo-
giset vammaisjarjestdt on haastettu mukaan Mei-
dan kantti kestaa -kampanjaan.

Kampanjassa on tarkoitus jarjestaa yksinkertai-
sia Boccia -tapahtumia eri puolilla maata. Tapah-
tumaa toteuttamassa tulee olla vahintaan kaksi
NV-yhdistysta. Paaasia tapahtumassa on, etta pai-
kalle saadaan seka kunnallisvaaliehdokkaita etta
yhdistysten edustajia.

-Meiltéa puuttuu poliitikkoja, jotka puolustavat
sairauksia, totesi myds juhlaseminaarissa puhunut
Neuroliiton kuntoutusjohtaja, professori Juhani
Rautiainen.

Juhlaseminaarin lopuksi NV-verkosto palkit-
si 500 euron stipendilla verkoston Pohjois-Kar
jalan yhdistykset. Yhdistykset ovat osallistuneet
aivopaivaan yhteispanostuksella jo vuodesta 2004
lahtien. Erityisen iloinen tunnustuksesta oli idean
aiti, Muistiliiton puheenjohtaja ja kansanedustaja
Merja Makisalo-Ropponen.

Raha-automaattiyhdistyksen valmistelupdallikké
Hilppa Tervonen (vas.) kertoi neurologisten vam-
maisjérjestéjen henkilostélle uudesta STEAsta.




Kankanpdéan kurssilaiset viihtyivat yhdessa.

Jaatavan vesi- ja rantasateen myota ajoivat 1.-
4.2.2017 jarjestetyn kuntoutuskurssin 11 osanot-
tajaa Kankaanpaahan keskiviikkoiltapaivalla. Ja
samanlaisena ilma jatkui, joten ulkoilut jaivat talla
kurssilla vahiin.

Sisalla kuntoutuskeskuksen tilat olivat sitakin
nykyaikaisemmat ja kavelya oli pakko harrastaa,
koska kaytavia huoneisiin ja kurssitiloihin riitti.
Osalle meista liikuntaa toivat myds torstai-illan
karaoketanssit.

Todellista hyodtyliikuntaa oli tietenkin vesilii-
kunta allasosastolla, jota veti jumpparimme Jari
Lehtonen. Han veti myds kaikki liikunnat alkaen
erinomaisesta tuolijumpasta, jossa jokainen pieni-
kin lihas otettiin kayttoon. Han teki meille myds ns.
toimiva-testit, jona aikana muut pelasivat Bocciaa.

Uutuutena monille tuli keilaaminen, joka oli tosi
hauskaa ensikertalaiselle. Osalle vanha kunnon
Korona-peli, joita |6ytyi kaytaviltd ja jotka toivat
myo6s muistoja vuosien takaa. Sauna ja uima-al-
taat oli kaikille kdytossa kaiken aikaa ja niitd myos
hyodynnettiin.

Mukana kurssilla olivat Tapio Juolio, Kirsti
Kemppainen, Antti Koivisto, Ismo Lumpiola, Pent-
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ti Petajistd, Sanna Raiskio, Timo Rimpela, Valde
Raisanen, Sirkka-Liisa Sandbacka, Ossi Sandberg
ja hanen hoitajansa Liisa Loven.

Lauantaiaamun yhteenvedossa totesimme, etta
parasta kurssissamme oli ehdottomasti myo6ta-
elaminen yhteisessd murheessamme. Samalla,
kun kuulimme Aivoliiton jarjestamasta Elava -kirja
-projektista, vedimme yhteen keskustelujamme.

Heti ensimmaisena iltana meilla oli pitka kes-
kustelu sairaudestamme ja sen hoidosta laakityk-
sineen. Laakitykset ja niiden vaikutus ovat tosiaan
erilaisia. Monelle laakari oli sanonut, ettéd kuuntele,
milta tuntuu, ja korjaa ladkitysta sitten sen mukaan.

Jatkoimme tatéd mielenkiintoista keskustelua
viela kolmantena iltana omien kahvien sampyloi-
den voimalla. Kuntokeskuksen aamiaiset, lounaat
ja paivalliset olivat erinomaiset. Vaikka yritti varo-
vaisesti niitd nauttia, niin kylla se vaan vyotarossa
nakyi.

- Ossi Sandberg




Valtakunnalliset MG-paivat

1.-2.4.2017 Turussa
Ohjelma

Lauantai 1. huhtikuuta
Seminaari aloitetaan Lounatuulet yhteisotalossa, os. Lantinen Pitkakatu 33, Turku. 250 m rautatieasemalta.

klo

12-13 lImoittautuminen
13-14 Lounas

14.-14.10 Seminaarin avaus

puheenjohtaja Paavo Koistinen
14.10-15.10 MG- potilas ja silmat
Laaketieteen lis., silmatautien erikoislaakari ja neuro-oftalmologi PiaTimgren
15.10-15.30 Kahvi
15.30-16.30 MG ja viimeisimmat tutkimukset
Neurologian erikoislaakari Janne Lahdesmaki
16.30-17.30 Paneeli
Paneelin puheenjohtajana Paavo Koistinen, osallistujina luennoitsijat seka potilaiden

edustajat
17.30-18.30 Tutustuminen Lounatuulet yhteis6taloon, MG-yhdistys on Lounatuulen jasenyhdistys
18.30 Siirtyminen Linnansatamaan ja matka Turku-Tukholma-Turku m/s Viking Grace
20.00 Maihinnousukorttien jako satamassa
20.55 Laivan lahto + ruokailu, Buffet Aurora

Sunnuntai 2. huhtikuuta
klo (ruotsin aikaa)

7.45 Meriaamiainen
10-12 Suomen MG-yhdistyksen vuosikokous
14 Lounas, Buffet Aurora

Ruokailun jalkeen aikaa laivalla vertaistuelliseen seurusteluun ja vaikka ostosten tekoon.

Laiva lahtee Tukholmasta Stadsgardenin satamasta Turkuun klo 7.45, saapuminen Turkuun Linnansata-
maan klo 19.50. Risteilymatkustajilla ei ole mahdollisuutta poistua laivasta Tukholmassa.

Sitovat ilmoittautumiset MG-paiville
1.3.2017 mennessa oheisella
lomakkeella (lomake I6ytyy myds
netistd www.suomen mg-yhdistys.fi).
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lImoittautumislomake Palautusosoite: Suomen MG-yhdistys ry
Susanne Hiltunen
Heikinméaentie 13
21160 Merimasku

Sitova ilmoittautuminen Suomen MG-yhdistys ry:n
valtakunnallisille myastenia paiville 1.-2.4.2017
Lounatuulet Yhteisotalo, Turku seka Viking Grace Tku-Sto -risteily

Nimi varsinainen jasen/kann.jasen/ei jasen
Osoite limoittautuminen

viimeistaan
puhelin syntymaaika __ 1.3.2016

Muut mukana tulevat henkil6t

Huonetoveriksi toivoisin

Kokouspaketti sisaltaa risteilyn ja kaikki ohjelmassa mainitut ruokailut ja luennot.
Kokouspaketti, laivalla majoitus 2-hengen hytissa 135,00 €/hld

Osallistuminen pelkille luennoille 30,00 €/hl6
(sisaltaa lounaan ja kahvin)

Erikoisruokavalio

Edelld olevan ilmoittautumisen mukaisesti olen maksanut yhdistyksen tilille

IBAN: Fl44 5542 4020 0254 54 BIC: OKOYFIHH €.

Paivays Allekirjoitus

Muita toivomuksia / kysymyksia johtokunnalle (voit jatkaa erillisella paperilla)

Olen ensikertalainen ja haluan tavata yhteyshenkilon : Kylla: Ei

Yhdistys maksaa varsinaisten jasenten matkakustannukset edullisimmalla (yleiselld) kulkuneuvolla.
Korvaus maksetaan tositteita vastaan pankkitilille viimeistaan 30.5.2017. Jos oman auton tai muun
poikkeavan kulkuneuvon kayttd on valttamatonta, selvita syyt siihen matkalaskussa.



Posti-
merkki

Suomen MG-yhdistys ry
Susanne Hiltunen
Heikinmaentie 13
21160 Merimasku

Taita ja niittaa yhteen



Imas Kerta tod

Syksylla julkaistu Minun tarinani -kirja valmistui
kahden myasteenikon yhteistyona.

Muuramessa asuva Sirkku Hihnala ja Jyvaskylassa
asuva Eeva-Liisa Kontturi ryhtyivat tuumasta toi-
meen syksylla 2014.

- Kirjan tekemisesta oli puhuttu vuosikausia ja
yhdistyksessa valitettu, ettei sellaista vertaistukea
tarjoavaa kirjaa ole. Puhuimme asiasta Eeva-Liisan
kanssa ja tokaisin hanelle, etta tehhaan me se,
Hihnala muistelee.

Ajankohta kirjaprojektille saattoi olla ulkopuo-
lisista kuitenkin jokseenkin huono, silla Hihnala
oli jaanyt leskeksi vasta paria kuukautta aiemmin.

Eeva-Liisa Kontturi esitteli asian yhdistyksen
johtokunnalle elokuussa ja siitd hanke pikku hil-
jaa kaynnistyi. Toistensa lahella asuvien naisten
oli helppo tehda yhteisty6ta. Jalkeenpain Hihnala
huomasi, ettéa kirjaprojekti toimi terapeuttina hanen
raskaassa elamantilanteessaan.

- Minusta tuntui hienolta, etta saatiin kirja aikai-
seksi.Vastaavaa kun oli yritetty jo kahdesti ennekin,
Eeva-Liisa Kontturi muistuttaa.

Naiset pyysivat heti syksylla tarinoita yhdistyk-
sen jasenilta. Kun helmikuussa tarinoiden jattoaika
meni umpeen, oli heilla kdsissaan vasta yksi tarina.
Huhtikuun alussa, parin viikon sisalla, tarinoita
kuitenkin tulvi.

- Kirjan lahtékohtana oli, ettd yhtaan surkeata
juttua ei oteta mukaan, mutta meidan ei onnek-
si tarvinnut valita. Kirjaan otettiin mukaan kaikki
meille saapuneet tarinat ja ne ovat valoisia, iloitsee
Hihnala.

Erityisesti kirjassa kerrottu Marin tarina kosketti
Hihnalaa, koska se muistutti niin kovasti hanen
omaa tarinaansa.

- Minuun teki vaikutuksen se, ettd vaikka osa
tarinoista oli jo 1990-luvulta ja osa uudempia, niis-
sa kaikissa oli samankaltaisuutta ja positiivinen
loppuajatelma, miettii Kontturi.

- Nyt minulla on upea ja helpottunut olo, kun
saatiin kirja ulos painosta. Viela upeampaa olisi
kun kansa viela hankkisi kirjan, naurahtaa Hihnala.

Kirjan kuvituksen on laatinut Kontturin ysta-
va Tuulikki Luoma. Kielenhuollon tarkastamisesta
vastasi alan ammattilainen, Sirkku Hihnalan tytar
Riikka Uhlig. Teknista toteutuksesta puolestaan
hoiti Kontturin tytar Kirsi Korhonen.

Apuna projektissa oli myos Uhligin poika,
10-vuotias Matti Uhlig, joka liitti kuvat tiedostoihin.

- Kun tarjosin Matille vaivanpalkaksi jatskira-
haa, han totesi, ettd "en halua ottaa, haluan tukea
teidan juttua’’ mummi Hihnala hymyilee.

Otteita Minun tarinani -Kkirjasta

Ikuisesti sairas

Olin 34-vuotias, makasin Meilahden sairaalassa ja
olin juuri saanut diagnoosin LEMS (Lambert-Ea-
tonin myasteeninen syndrooma). Minulla oli kuu-
kauden verran ollut vaikeuksia liikkua ja puhua.
Ymmarsinhan mina, etta en ollut kunnossa, mutta
diagnoosi kroonisesta sairaudesta yllatti silti. Oliko
tyburani opettajana tassa?

Alussa oli pelottavaa, kun vointi vaihteli. Valilla
meniihan hyvin ja valilla oli vaikea puhua, liikkua ja
niella. Laakari lohdutti, ettéa voihan opettajalla olla
mikrofoni. Viiden kuukauden sairasloman jalkeen
palasin tyéhoni, mikrofoni auttoi niin ettd pystyin
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puhumaan kunnolla silloinkin kun kaulalihakset
olivat liian heikot.

Koetin nahda ongelmien sijaan mahdollisuuk-
sia. Taitavat laakarit, positiivinen asenne ja mah-
tavat ihmiset ovat vieneet minua eteenpain. Joka
vuosi on ollut jotain ongelmia ladkkeen saamises-
sa, mutta aina sita on kuitenkin lopuksi saatu. Olen
oppinut elamaan sairauden kanssa ja suunnittele-
maan elmani niin, ettd minulla on varasuunnitel-
ma, kun vointi on huonompi. Kylla mina parjaan,
tahankin asti olen parjannyt ja niin aion tulevai-
suudessakin.

- Ope -




Jokainen paiva on uusi mahdollisuus

Oli vuosi 1993, elelin onnellista nuoruutta. Kiisin
ympari Suomea mallin t6itéd tehden...sovituksissa,
kuvauksissa, naytoksissa ja erilaisissa edustusteh-
tavissa. Elin juuri sitéd nuoren naisen unelmaa, jota
olin halunnutkin.

Kevaan mittaan ihmettelin usein, miksi en saa
autosta pakkia paalle, miksi rappujen nouseminen
on niin hankalaa tai miksi tavarat tippuvat kasista-
ni ja televisiota katsoessa ruutuja nakyy kaksi tai
kolme paallekkain? Selitykseksi oireille keksin, etta
olin nukkunut lilan vahan tai urheillut liikaa.

Vanhempani olivat huolissaan ja kavin eri laa-
kareilla kuvailemassa oireitani. Diagnoosit vaihte-
livat alhaisesta verenpaineesta migreeniin.

Kesalla 1994 muotinaytoksia oli kiihtyvaan tah-
tiin ja minulle jouduttiin tekemaan eri koreografioi-
ta, koska en paassyt aina kyykysta ylos. Kesken
eraan naytoksen luomeni alkoivat roikkua ja ysta-
vat kehottivat menemaan heti laakariin. Marssin
KYS:in ensiapuun, jossa sattui paivystamaan neu-
rologi. Han totesi lahes valittomasti, ettda minulla
on MG (myastenia gravis). Kiitin 1aakaria ladkkeista
ja kiirehdin takaisin naytokseen ymmartamatta,
etta tama olisi vahan pidempi juttu.

Vuoristorataa myastenia graviksen kanssa

Kesa 2011 oli lammin ja aurinkoinen. olin valmis-
tunut sairaanhoitajaksi vuonna 2009 ja nautin per-
heeni kanssa lomasta patikoimalla Kuusamossa.

Perheeni, mieheni ja nelja lastamme, olimme
jattaneet Ruotsin muutamaa vuotta aiemmin ja
alkaneet rakentaa Suomessa uutta elamaa.

Loman jalkeen minulla alkoi olla vaikeuksia
ripustaa pyykkia kuivumaan ja kompastelin rap-
pusissa. Toissa lihasvoimat kasissa ja jaloissa
olivat heikentyneet ja tydkaverit huomauttelivat
surullisista silmistani. Tyoterveyslaitokselta mi-
nulle maarattiin kortisonikuuri, joka ei auttanut.
Terveyskeskuksessa epailtiin tydbuupumusta ja
psyykkisid ongelmia. Oisin minulla alkoi olla vai-
keuksia hengittaa.

16

Tutkimukset alkoivat ja Mestinon -ladke auttoi
oireisiin. Avoleikkauksena tehty tymektomia (ka-
teenkorvan poisto) oli kamala, mutta toivuttuani
siitd piti miettia uudelleen, mita elamassa teki-
si. Vuonna 1996 muutimme mieheni tyon vuoksi
ulkomaille. Meille syntyi poikaa vuosina 1998 ja
2003. Vuonna 2004 palasimme takaisin Suomeen
javuonna 2007 valmistuin kasvatustieteen maiste-
riksi I1td-Suomen yliopistosta. Kaksoiskuvat olivat
pahin viholliseni opintojen ajan, ja lukemiset piti
muistaa sijoittaa aamupaiviin.

Tyot opettajana olen pystynyt hoitamaan suh-
teellisen hyvin, koska tydaika sijoittuu mukavasti
parhaaseen vireysaikaani vuorokaudessa. Liikun-
nalliset harrastukset sijoittuvat viikonloppuihin,
silla tyOpaivan jalkeen en niitd enaa jaksaisi. Unta
tarvitsen 9-10 tuntia yossa.

Kaksoiskuvia ja yleista vasymysta lukuun ot-
tamatta olen pysynyt ladkkeiden avulla melko hy-
vassa kunnossa. MG on ollut minulle opettavainen
sairaus. Se kulkee mukanani aina ja muistuttaa ole-
massaolostaan usein: “Mari, ala rehki liikkaa"Taytyy
kuitenkin muistaa nauttia jokaisesta paivasta, silla
jokainen paiva on uusi mahdollisuus.

- Mari -

Onnekseni tyopaikan vastaava laakari kirjoitti
minulle lahetteen Meilahteen jatkotutkimuksiin.
Syyskuussa 2011 sain diagnoosini, myastenia gra-
vis. Sain Mestinon-laakityksen, mutta myéhemmin
syksylla tilani paheni. Minut vietiin lopulta ambu-
lanssilla Meilahteen, jossa minulle tehtiin plasman
vaihto. Sain siita verenmyrkytyksen. Marraskuus-
sa minulle tehtiin tymektomia. Kolme kuukautta
myohemmin leikattiin pois tutkimuksissa |0ytynyt,
hyvalaatuiseksi paljastunut, kasvain haiman ala-
puolelta.

Syksylla 2012 aloitin tyoharjoittelun paastak-
seni takaisin tyoelamaan. Seitseman kuukauden
paasta alkoivat uudet oireet, talla kertaa silmissa.
Sain kaksoiskuvia ja silmaluomet alkoivat roikkua.




Viiden kuukauden ajan tein toita kolmena pai-
vana viikossa, mutta oireet palasivat. Talla kertaa
ne iskivat hengitykseeni ja lihaksiini. Lopulta sain
sairaalassa stressin luoman tilan, jota voidaan ver-
rata sydankohtaukseen. Vietin hengityskoneessa
teholla yli kolme viikkoa.

Tutkimuksissa ilmeni, ettd hengitysoireiden
taustalla olivat vahingoittuneet pallealihakset. Vau-
rioiden syntysyy ei selvinnyt, mutta sain lainaksi
VPAP-koneen (Variable positive airway pressure),
joka on auttanut minua jo yli kaksi vuotta.

Minulle on tehty useita plasmafereeseja ja ko-
keiltu erilaisia solumyrkkylaakkeita. Myos kortiso-
nista on aiheutunut sivuvaikutuksia. Minulle myas-
tenia gravis on ollut vaikeasti hoidettava sairaus.
Voidaan sanoa, ettd nama nelja vuotta ovat olleet
varsinaista vuoristorataa minulle ja perheelleni.

Uskon kuitenkin, etta kaikella on tarkoituksensa
ja aina ei elamassa mene niin kuin on suunnitellut.
Vastoinkaymiset voivat antaa yksilolle ihmeellisesti
voimia, ja minulla on ollut onnea, kun on ollut voi-
makas ja tukeva perhe seka henkilokohtainen usko.

- Kristiina -

ae
&_\ MASKUN NEUROLOGINEN

KUNTOUTUSKESKUS

Q'

Asiakkaat arvioivat
henkil6kunnan toiminnan
viime vuonna asteikolla 1-5

pistein 4,7.
A

E1 www.facebook.com/kuntoutuskeskusmasku

-
Turun myasteenikkojen kuukausitapaamisessa
vaihdetaan kuulumisia iloisissa tunnelmissa.
Kahvinkaatovuorossa Merja Simolin-Kivilé (vas.)
ja May-Len Saari.

Asiakkaiden arvostamaa
kuntoutusta Myasthenia
gravista sairastaville!

Jarjestdmme moniammatillisella
kuntoutusotteella Maskussa
Myasthenia gravista sairastaville

e sopeutumisvalmennuskursseja seka
e vaativaa ladkinnallista ja
¢ harkinnanvaraista

yksilollista kuntoutusta.

Seuraava sopeutumisvalmennuskurssi
alkaa elokuun lopussa, mukaan kannattaa
hakea jo nyt!

Kysy lisaa

p. 040 133 7010/ 040 133 7009 tai
mnk-kuntoutustoimisto@neuroliitto.fi

kuntoutuskeskus.fi
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Harvinaisten sairauksien paiva 2017

RARE DISEASE DAY*

Mitad sina teet harvinaisten
sairauksien paivana 28.2.2017?
Kansainvalista harvinaisten sairauksien paivaa vie-
tetdan vuosittain helmikuun viimeisena paivana
ja tdna vuonna paivaa vietetdan jo kymmenetta
kertaa. Harvinaiset-verkosto jarjestda vuosittain
kansainvélisen teeman mukaisen tapahtuman ja
tukee harvinaisryhmien eri paikkakunnilla jarjes-
tamia tilaisuuksia. Paivan tavoitteena Suomessa
on saada harvinaisten asioille laajaa ja valtakun-
nallista nakyvyytta.

Harvinaisten sairauksien paivaa
juhlistetaan yhteistyossa harvinais-
yksikoiden kanssa

Vuonna 2017 harvinaisten sairauksien paivaa vie-
tetdan perati viikon ajan! Harvinaiset-verkosto
kiertaa kaikissa yliopistosairaaloissa, joissa jarjes-
tetaan yhteiset tiedottavat tapahtumat harvinaisyk-
sikdiden kanssa. Tervetuloa mukaan tutustumaan
harvinaisyksikdiden ja Harvinaiset-verkoston toi-
mintaan!

e 272.0YS, Oulu

e 28.2. HYKS, Helsinki: MeilahdenTornisairaala
ja Lastenklinikka

e 1.3.TYKS, Turku

e 2.3.KYS, Kuopio

e 6.3.TAYS, Tampere

*\" r , N Vo
Tervetuloa mukaan!
www.harvinaistensairauksienpaiva.fi
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Tutkimus tuo toivoa harvinaisen
sairauden kanssa elaville
Vuonna 2017 Harvinaisten sairauksien paivan tee-
ma on tutkimus. Kampanja muistuttaa harvinais-
sairauksien tutkimuksen tarkeydesta ja merkityk-
sestd ihmisten elamaan, hyvinvointiin ja elaman-
laatuun. Tutkimus auttaa tunnistamaan aiemmin
tuntemattomia sairauksia ja lisda ymmarrysta
harvinaissairauksista. Se tukee laakareita oikean
diagnoosin maarittelyssa ja antaa harvinaissairaal-
le tietoa sairaudestaan. Se voi myos johtaa uusien
innovatiivisten hoitojen kehittamiseen ja joissakin
tapauksissa jopa parannuskeinon l6ytamiseen.
Euroopan MG-jarjestd ei panosta tana vuon-
na MG-viikkoon, joka on aikaisemmin jarjestetty
harvinaisten sairauksien paivan yhteydessa. Suo-
messa MG:n paikallisyhdistykset voivat kuitenkin
jarjestaa yhdessa harvinaisyksikodiden, Lihastau-
tiliiton, tai muun liiton kanssa tietoiskutapahtu-
mia MG-viikolla 27.2-5.3.2017. Kansainvalista har-
vinaisten sairauksien paivaa vietetaan 28.2.2017.
Lisatietoa 10ytyy yhdistyksen nettisivuilta www.
suomenmg-yhdistys.fi




Vaihtelua arkeen

Olen Suomen MG-yhdistyksen uusi ja toistaiseksi
ainoa palkattu tyontekija. Aloitin tyot yhdistyksessa
marraskuun pimeilla keleilla ja jatkan hymyillen
kohti kevatta.

Kasissasi on ensimmainen lehti, jonka kokoa-
misesta olen ollut vastuussa. Toivottavasti ehdin
viela jatkossa paneutua sisaltoihin enemmankin.
Talla kertaa taisi se suurin energia menna siita
huolehtimiseen, ettéa aikataulut pitivat ja kaikki
tarpeellinen tuli hoidettua.

Lehden teko on kuitenkin minulle se kaikista
tutuin ja rakkain tydtehtava muiden yhdistyksen
toimistorutiinien joukossa. Olen tydskennellyt
viestinnan parissa pian 20 vuotta. Noin kolman-
nes tuosta ajasta on kulunut free -toimittajana
oman yritykseni Media Merituulian listoilla. Lisaksi
olen tehnyt toimittajan sijaisuuksia paikallis- ja
maakuntalehdissa.Tiedottajan ja tiedotuspaallikon
pesteja olen hoitanut Varsinais-Suomen liitossa ja
Merivoimissa.

Asun perheineni mukavasti Merimaskussa.
Naantaliin tosin tama saaristolaiskyla nykyaan
kuuluu. Meilla on luokanopettajana tyoskentele-
van mieheni kanssa yhteensa viisi aikuista lasta ja
kaksi mayrakoiraa. Perheemme tavallaan pienenee
lasten muuttaessa omilleen, mutta toisaalta kasvaa
heidan puolisoidensa mydta.

Lapsistamme asuu kotona enaa yksi tytar, mut-
ta hankin on avioitumassa ja muuttamassa kesalla
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Ruotsiin. Toinen tytar opiskelee ranskaa yliopis-
tossa, mutta on avioitumassa kesalla hankin ja
muuttamassa Norjaan. Kolmas tyttaremme meni
naimisiin viime kesana ja asusteleeTurussa.Vanhin
lapsistamme, poika, asuu toistaiseksi Yhdysval-
loissa, mutta on muuttamassa takaisin Suomeen.
Ja nuorin lapsistamme, poika hankin, asuu talla
hetkella Englannissa.

Koiramme eivat puhu ja se oli yksi syy, miksi
hain tahan toimistonhoitajan tehtavaan. Kaipa-
sin vaihtelua ja uusia arkipaivan ihmiskontakteja.
Tyoskentely free-toimittajana kun on useimmiten
melko yksinaista puurtamista. Ehkda myds kodin
hiljenemisella oli vaikutusta asiaan.

Minun tehtaviini yhdistyksessa kuuluvat seka-
laiset juoksevat asiat - kuntoutuskurssit, nettisivut,
Myastenia-Viestin kasaaminen ja NV-jarjestoyhte-
ydet. Otan mielellani vastaan juttuvinkkeja lehtea
varten ja toiveita nettisivujen tiedottamisen paran-
tamiseen. Muukin palaute on tervetullutta.

Ja niin, se kaikkein oleellisin. Mina en ole my-
asteenikko, vaikka tuttavapiirissani heita on ollut-
kin (jo ennen nykyistd tehtavaani) perati kaksin
kappalein.

Myastenia-paivilla tavataan,
Susanne

Lasten aikuistuttua perheessa pitéda olla vield
joku, jota hellia. Méayrékoira Nala,1, hoitaa tehta-
véansé Hiltusten taloudessa moitteettomasti.




NEUROLOGIAN LAAKARIT MG-POTILAALLE

Hyks Meilahden Tornisairaala

HUS HYKS

MeilahdenTornisairaala

Neurologian poliklinikka

Haartmaninkatu 4, 00290 Helsinki,

PL 340, 00029 HUS

Vastaava laakari: Neurologian poliklinikan
ylilaakariTiina Sairanen

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

Vaihde: (09) 4711, ma-pe 12-15.

TAYS:n neuroalojen vastuualue

Neurologian poliklinikka
Teiskontie 35

33521 Tampere
03-3116111

NEUROLOGIAN ERIKOISLAAKAREITA

Irina Elovaara

Neurologian professori
Terveystalo Kamppi
Jaakonkatu 3 (Graniittitalo)
ajanvaraus: puh 030 6000
ajanvaraus myos netista

Markus Farkkila
AavaTapiola
Lansituulentie 1 A 2.krs
02100 ESPOO
Ajanvaraus: 010 380 3838

Laura Airas
Neurologian dosentti
Laakariasema Eloni
Hansa-kortteli, 3. krs.
Yliopistonkatu 20
20100 TURKU

Riitta Rinne

Pulssi Neurocenter
Humalistonkatu 9-11,
20100 TURKU
Ajanvaraus: (02) 2616 330

NEURO NEO OY
NEO-talo

Juha-Pekka Erélinna
Dosentti, neurologian erikoislaakari

Mikko Laaksonen
Neurologian erikoislaakari

Joukahaisenkatu 6, 20520 Turku
puh. 010 235 3535
www.neuroneo.fi
www.facebook.com/neuroneo

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

KESKI-SUOMEN MG-RYHMA

Aivoviikolla perinteinen aivotapahtuma NV-jarjestdjen seka yliopiston kanssa

. LIKUNTA OTTAA AIVOIHIN
Keski-

SI-IDI'I'IEII'.I maanantaina 13.3. klo 14-18 Agorassa, Auditorio 2
-ryhma

Hyvia luentoja liikunnan vaikutuksesta aivoihin seka aivojumppaa.

Harnes — vertaistukiryhma harvinaisia neurologisia sairauksia sairastaville kokoontuu joka kuukauden
kolmas torstai klo 17-19 Jyvaskylassa Kansalaistoiminnankeskus Matarassa, Matarankatu 6.

Lisatietoja antavat

Paivi Hokkanen, puh. 040 732 6806 pkhokkanen@ outlook.com
Ritva, puh. 040 522 9411

UUDENMAAN MG-RYHMA
Kokoontumispaikka on Helsingin keskustassa, os. Mannerheimintie 20 B eli

Forumin Lasikulma (Mannerheimintien ja Simonkadun kulma), hissilla 6 krs. ja
DE"M siella kokoustila Sisu.

G-r hma
y Kevaan tapaamisajat ovat: 26.1., 23.2., 30.3., 27.4. Toukokuun aika ilm. myo-
hemmin.

Syksyn 2017 vertaistukitapaamiset jatkuvat joka kuukauden viimeinen torstai klo 16 - 18 uudessa paikassa.

TERVETULOA!

Terveisin Kaija, Pirjo ja Pirkko
pirkko.vanhamaki@pp.inet.fi, puh. 040 7352 181

POHJOIS-SAVO
Toiminta jatkuu paikallisen lihastautiyhdistyksen kanssa. Tarinatuokiot joka kuukauden viimeinen keski-
viikko kello 14 mantykampuksella, Kuopion entinen Manniston koulu. Ohjelmassa rupattelua, kahvittelua,

luennoitsijoita ja muuta ohjelmaa.

Vauhdikasta taman vuoden alkua toivottaa

Savonmuan Sirpa. puh. 050 361 7872
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HAMEEN RYHMA

P Tervehdys MG-Hameelta
7 < . . . - . . . v
I o Vuosi on vaihtunut ja mennéaén kohti uusia haasteita. Kohta huomaamme kevéan
'5"—'___ 3 tuomat tuoksut ja lisddntyvan valoisuuden.
é E Kiinalaisittain tdma vuosi alkaaTULEN ja KUKON merkeissa.
HAME .. Suomessa vietetdén 28.2.2017 harvinaisten sairauksien paivéa.
Mﬁ-ryluna Toivottavasti yhdistyksissa ympari Suomen tama huomioidaan.

Tapaamisia ollut seuraavasti:

La 19.11.2016 vietimme pikkujoulua Sammonkadun 8-10 tiloissa Tampereella. Tarjolla oli glégia, puuroa,
torttuja, kakkua ja paljon muuta makeata “mahan” taydelta. Kaiken taman lisdksi meilla oli elavaa mu-
siikkia josta vastasi ryhma Kangasalan Balladipelimanneista.

Ke 18.01.2017 Sammonkatu 8-10 kutsui klo 17.00 "porukat” kokoon joulutauon jalkeen. Kahvituksen

ja kuulumisien ohessa suunniteltiin hiukan tulevaa harvinaisten sairauksien paivaa (28.2.2017). Selvi-
telldan onko mahdollisuutta saada asiantuntijaa (neurologia) seuraavaan tapaamiseen.

Uusia tapaamisia sovittu seuraavasti:
Ke 01.03.2017 klo 17.00 Sammonkadulla 8-10T:re. Talloin vietetdan harvinaisten sairauksien viikkoa.
Mahdollisesta ohjelmasta ilmoitellaan s-postilla ja kirjeitse.

Puh.johtaja Leila Makila
puh. 0400 484 338 leila.makila@gmail.com

Sihteeri Arto Jokinen
puh. 040 732 2028 arto.jokinen @tintti.net

e

MG-Hémeen “Tonttuja” Kangasalan Balladipelimanneja
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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 kielelld. Voit sdilyttaa korttia esimerkiksi lompakossa.

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

tukihenkildiden yhteystietoja.

Lisatietoja jasensihteerilta
May-Len Saari, puh. 050 355 6881, toimisto@suomenmg-yhdistys.fi

Suomen M% G -yhdistys ry




Posti-
merkKki

Suomen MG-yhdistys ry /
c/o May-Len Saari
Napaturunkatu 2 B 25
20610 Turku

Taita ja niittaa yhteen



YHTEYSHENKILOT - KONTAKTPERSONER

Me yhteyshenkilét olemme itse myasteniaa sairastavia ja meilla on jokiasella 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 sahkopostiosoitteesta: 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 sjuk-
dom eller var férening. Var svensksprakiga medlem arTomas Mattback.

Sirpa Harkonen

Hehtokatu 7 B 4, 20540 TURKU

puh. 050 306 1783, sirpakaarina.harkonen@gmail.
com

Syntymavuoteni on -61 ja MG -diagnoosin sain
-85. Minulla on kokemuksia melkein kaikista my-
astenian hoitomuodoista. En tarvitse mg-laakitysta
nykyaan, mutta olen tyokyvyttomyyselakkeella -07
todetun myosiitin ansiosta. Fyysiset harrastukset
olen vaihtanut kevyempiin.

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 liian 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
tymektomia -96. Olen koulutukseniltani sosionomi
ja olen kokoaikatydssa. Myastenia on kohdallani
ollut vaihtelevaoireinen ja olen potenut erilaisia
oireita jo teini-ikdisestd ennen varsinaista diag-
noosia.Tymektomian jalkeen vointini on koko ajan
kohentunut. Harrastan opiskelua ja yhteiskunnalli-
sia asioita. Perheeseeni kuuluvat puolison lisdksi
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-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 ladkkeitda. Muutaman raskaan
alkuvuoden jalkeen voin nyt ladkkeiden ja tiukan
dieetin avulla paljon paremmin ja olen kokopai-
vatoissa opettajana. Vapaa-aikana seuraan kaiken
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 nagra 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 sa mycket som
majligt.

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 toimistotyodsta 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 elédkkeella
ja perheeseeni kuuluvat puolison lisaksi aikuiset
lapset. Matkustelen ja ulkoilen mielellani. Nykyi-
sin minulla on todettu my6s 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.
Ritva Suikkonen

My®étatuulentie 15, 40530 JYVASKYLA

puh. 040 522 9411, ritiva@luukku.com

Olen syntynyt -65. MG todettiin 2001 alkuvuodesta
ja tymektomia tehtiin loppuvuodesta.
Harrastin-tapsena patjon-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, kortisonipulssihoidosta
olen saanut eniten apua. Nykyisin vointini on hyva
laakityksen avulla. Harrastuksiini kuuluvat liikunta,
kasityot ja yhdistystoiminta. Olen naimisissa ja
meilla on kolme vuosina -92, -94 ja -97 syntynytta
poikaa. Esikoisella oli voimakasoireinen vastasyn-
tyneen neonataalimyastenia, joka meni taysin ohi
kolmen kuukauden ikddn 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 tuolloin 34-vuo-
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.
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