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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:

Susanne Hiltunen

Puh. 040 500 1933

toimisto @suomenmg-yhdistys.fi

Tilaushinta jaseniston ulkopuolisille on
22 euroa vuodessa.
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Paakirjoitus

Vuosi kohta vaihtumassa uuteen

Tata kirjoittaessani jarjestot odottavat, kuinka on
kdynyt vuoden 2018 STEAn avustusten kanssa
ja ovatko ne olleet sen suuruisia kuin on haettu.
STEAnN tavoite on tukea tavoitteellista vaikuttavaa
toimintaa ja keskiosséa olevaa ihmisten auttamista.

Mielenkiintoista on se, ettd STEA haluaa tukea
ja kannustaa sosiaali- ja terveysalan jarjestoja ke-
hittamaan aktiivisesti toimintojaan - vastaamaan
yhteiskunnan jatkuviin muutoksiin ja yksiloiden
muuttuviin tarpeisiin. Mita tdama merkitsee esi-
merkiksi potilasjarjestoille. Potilasjarjestdjen osalta
tdma voi merkita uudenlaista edunvalvontaa, mo-
nin eri tavoin, seka vertaistukitoiminnan ja jasen-
palvelujen kehittdmistad. Ohjaus ja neuvontatydn
paivittdmista tahan aikaan, ottaen huomioon myos
digitalisaation rajun kehityksen eri osa-alueilla.

Potilasjarjestojen on uskallettava selkeasti
tuoda esiin sosiaali- ja terveydenhuollossamme
havaitsemiaan puutteita ja ongelmia. Suunnitel-
mallinen, avoin ja luottamuksellinen yhteisty0 jar-
jestojen kesken, onko se kenties yksi avain kehitet-
tdessa toimintojamme jarjestdissa taman paivan
haasteita vastaavaksi.

Tatakaan ei voi kirjoittaa ilman, etteiko sote-uu-
distuksestakin pitdisi jotain sanoa. Sosiaali- ja
terveysministerié on lahettdnyt lausunnolle hal-
lituksen esitysluonnoksen valinnanvapauslaista.
Valinnanvapauden laajentaminen on osa sote-uu-
distusta, lausuntoaika paattyy 15.12. Lausuntoja
on pyydetty manner-Suomen kunnilta, kuntayhty-
miltd, muilta sosiaalihuollon ja terveydenhuollon
palvelujen tuottajilta seka erailtd muilta toimijoilta.
My0Os muut organisaatiot voivat antaa lausunnon.
Odotan mielenkiinnolla, mita lausunnoissa sano-
taan hallituksen esitysluonnokseen valinnanvapa-
uslaista. Monet sote-asiantuntija toivovat myds
valtioneuvostolta kunnollisia laskelmia valinnan-
vapauden taloudellisista vaikutuksista. Niin kauan
kuin laskelmia ei ole, kokonaisuutta on vaikea hah-
mottaa.

Eittamatta heraa kysymys. Kun meille kansa-
laisille ja potilaille koettaa se aika, ettd meilla on
mahdollisuus valita hoitoyksikkomme, niin milla
perusteella sen teemme. Olemassa ei esimerkiksi
ole kattavaa valtakunnallista laaturekisteria yksi-

koista, jonka perusteella valintaamme teemme.
Erityisesti muutostilanteisiin liittyvia riskeja on tar-
keaa arvioida etukateen, jolloin paatetaan tarvitta-
vista toimista palvelujen turvallisuuden ja laadun
varmistamiseksi. Sote-uudistuksen valinnanvapau-
den myota markkinoille tulisi uusia terveyden-
huollon yrityksia. Laadunvalvontajarjestelmaa ei
kuitenkaan ole olemassa. Kiireellisella aikataululla
sitd on vaikeaa rakentaakaan. Ensin pitaisi 10ytaa
kriteerit, joilla eri toimijoita vertaillaan, ja sen jal-
keen jarjestaa raportointi seka tietojen keraaminen.

Kuka aluksi valvoo terveydenhuollon yksikoi-
den laatua, viranomaiset vaiko kuluttajat?

Hyvaéa Joulua Teille kaikille ja
Onnekasta tulevaa vuotta 2018!

Paavo Koistinen,
puheenjohtaja




Ajankohtaista

Korvattavuudet jatkuvat

Efedrin 30 mg korvattavuus tulee voimaan takautuvasti 1.8.2017 alkaen ja on voimassa 31.1.2019 saakka.

Ubretidin korvattavuus voimassa 1.12.2017-31.1.2019.

Lisatietoja ladkevastaavaltamme sh Eeva-Liisa Kontturilta arkisin kello 15-17. Puh. 050 491 1499 tai sah-

kopostilla elkontturi(at)gmail.com

Kesa-heindkuussa ei neuvontaa.

Myasteenikkojen Kielletyt laakeaineet

Lukijoiden pyynndéstéd julkaisemme alla LT pro-
fessori Tuula Pirttilan vuonna 2009 kirjoittaman
tekstin. Sama teksti I6ytyy myds nettisivuiltamme,
mutta viime vuosiin mahtuu myds monta uutta
myasteenikkoa.

Tietyt ladkeaineet voivat pahentaa myasthenia gra-
vis -potilaiden lihasheikkousoireita.

Jotkut ladkeaineet salpaavat hermolihasliitoksen
toimintaa voimakkaasti (A), mika saattaa johtaa
halvauksenomaiseen tilaan, toiset pahentavat li-
hasheikkousoireita yleensa kaikilla potilailla (B) tai
osalla potilaista (C).

Jos ryhman A rytmihairioladkkeiden ja antibioot-
tien kaytolle ei ehdottomissa vitaali-indikaatioissa
ole loydettavissa turvallisempaa vaihtoehtoista
valmistetta, potilaan on hoidon aikana oltava myds
tarkassa neurologisessa seurannassa.

A) Ladkeaineet, joiden kaytto on
Kielletty

Antibiootit

Aminoglykosidit, makrolidit (aritromysiini,
klaritromysiini, erytromysiini, roksitromysiini,
telitromysiini)

Rytmihairioladkkeet

Disopyramidi, meksiletiini, prokainamidi, kinidiini
Anestesia-aineet

Eetteri, tubokurariini

Muut

Kloroformi, morfiini, penisillamiini, klorokiini

B) Ladkeaineet, joiden kayttoa on
syyta valttaa

Antibiootit

Tetrasykliini, fluorokinolonit (moksifloksasiini,
norfloksasiini, ofloksasiini, siprofloksasiini.
Verenpainelaakkeet

Kalsiumsalpaajat

Psyyken laakkeet

Litium, fentiatsiinin johdannaiset,
bentsodiatsepiinit

Unilaakkeet

Barbituraatit, lyhytvaikutteiset uniladkkeet
Lihasrelaksantit

Baklofeeni, titsanidiini

Muut

Asetatsoliamidi, fenytoiini, etosuksimidi,
magnesium

C) Ladkeaineet, joita on kiytettava
varoen

Antibiootit

sulfonamidit, doksisykliini

Verenpainelaakkeet<

Beeta-salpaajat (my0s silmétipat)

Muut

e-pillerit, statiinit, alfa- ja beta-interferoni,
antikolinergit, karnitiini, paikallispuudutteet
kasvojen alueella




Ajankohtaista

Kela tukee sairastunutta

Mikéli olet vasta hiljattain sairastunut, saatat kai-
vata sopeutumisvalmennusta.

Oman yhdistyksemme lisdksi myos Kela jarjes-
tda kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseja
kaiken ikaisille sairastuneille seka heidan [ahiomai-
silleen.

Ensi vuonna Kela tarjoaa kaksi sopeutumisval-
mennuskurssia MG-sairautta sairastaville. Aikuis-
ten osittainen perhekurssi, sopeutumisvalmen-
nuskurssi, on touko-kesakuun vaihteessa ja sen
jarjestaa Kruunupuisto Oy, Punkaharjulla.

Toinen vastaava aikuisten sopeutumisvalmen-
nus on elokuussa Maskun neurologisessa kuntou-
tuskeskuksessa.

Kummallakin kurssilla on kahdeksan paikkaa.
Haku kursseille tapahtuu Kelan kautta.

Verraton vertaistuki

Kursseilta saa vertaistukea, tukea arjesta suoriu-
tumiseen ja tietoa sairaudesta. Kurssit auttavat
kuntoutujaa ja hanen perhettdan sopeutumaan
sairauden tai vamman mukanaan tuomiin muu-
toksiin.

Kelan kurssit toteutetaan ryhmakuntoutuksena,
mutta osaan kursseista sisaltyy omaisen jakso,
jolla my6s omaiset saavat vertaistukea muilta sa-
massa tilanteessa olevilta.

Sopeutumisvalmennuskurssien tavoitteena
on parantaa sairauden tai vamman heikentamia
psyykkisia, fyysisid tai sosiaalisia toimintaval-
miuksia. Kuntoutuskursseilla taas tavoitteena on
kuntoutujien fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen
ty0- ja toimintakyvyn parantaminen tai sailytta-
minen seka omatoimisen kunnon yllapitamisen
omaksuminen.

Ladkarin vastaanoton kautta

Kelan kuntoutukseen hakemisessa tarvitaan ensin
laakarinlausunto, jossa todetaan sairauden aiheut-
tama kuntoutustarve.

Laakari arvioi, minkalaista kuntoutusta tarvi-
taan ja antaa laakarinlausunto B:n, josta ilmenee
suositeltu kuntoutus ja sen tavoitteet.

Sen jalkeen hakijan on taytettava Kelan kuntou-
tushakemus ja postitettava se liitteineen Kelaan.

Hakemuslomake l6ytyy joko netista tai Kelan
toimipisteista. Apua lomakkeen tayttamiseen saa
kuntoutuksen palvelunumerosta 020 692 205.

Kelan kasiteltya hakemuksen siita tulee, toi-
vottavasti myoOnteinen, paatos kirjallisena hakijan
kotiosoitteeseen.

-Kasittelyaikamme kuntoutushakemuksille on
viisi viikkoa, mutta ei ole mitaan estetta lahettaa
hakemusta vaikka heti, neuvotaan Kelasta.

Kuntoutusrahaa ja tukea tulovajeeseen

Kelan kuntoutus on paasaantoisesti maksutonta ja myos matkakuluja korvataan. Kuntoutusraha turvaa
toimeentuloa kuntoutuksen aikana.

Kuntoutusrahaan on oikeus, mikali henkilé6 on 16-67-vuotias ja kuntoutuksen tavoitteena on tyo-
elamassa pysyminen, sinne paasy tai sinne palaaminen. Lisdksi henkil6lla on oltava kuntoutusrahaan
oikeuttava kuntoutuspaatos kotikunnasta, Kelasta tai tyoterveyshuollosta.

Kuntoutusrahaa maksetaan kuntoutuspaivilta, jotka matkoineen kestavat yli nelja tuntia. Kuntou-
tuksen ajalta voi saada myds yllapitokorvausta, joka on suuruudeltaan 9 euroa paivassa.

Alle 67-vuotiaat vanhuuselakelaiset voivat myds hakea kuntoutusrahaa, mutta sen maara on si-
dottu elakkeen maaraan.Tata iakkaammille elakelaisille kuntoutusrahaa ei myonneta. Vanhuuselaketta
saavat voivat anoa myds yllapitokorvausta, mutta se on naissa tapauksissa aina harkinnanvarainen.

Kela tukee sairastunutta myos useilla erilaisilla tulonsiirroilla. Toimeentuloa sairauden aikana tue-
taan muun muassa sairauspaivarahalla, joka korvaa tyokyvyttomyydesta aiheutuvaa ansionmenetysta.

Jos tyohon kykenee palaamaan osa-aikaisesti, voi saada osasairauspaivarahaa. Alle 16-vuotiasta
sairastunutta lastaan hoitava voi hakea erityishoitorahaa.




Ajankohtaista

Tule Yyteriin, sielld viihdymme KkaikKi!

Suomen MG-yhdistys jarjestaa sopeutumisvalmennuskurssin KylpylahotelliYyterissa 2.-4.3.2018.
Kurssiin sisaltyy taysihoito ja majoitus kahden hengen huoneissa. Majoittuminen yhden hengen huo-
neissa vain laakarintodistuksella. Kurssilta peritadn omavastuu 10 e/vrk eli yht. 30 e. Summa maksetaan
yhdistyksen tilille IBAN Fl44 5542 4020 0254 54, BIC: OKOYFIHH
Hakuaika kurssille paattyy 21.1.2018. Kurssille paasysta ilmoitetaan hakuajan paattymisen jalkeen.
Lisatietoja antaa Susanne Hiltunen, p. 040 500 1933.

Haku kurssille: Tayta kurssihakemus osoitteessa www.suomenmg-yhdistys.fi tai allekirjoita oheinen
kurssihakemus ja postita se Suomen MG-yhdistys/Susanne Hiltunen, Heikinmaentie 13, 21160 Meri-
masku.

Ohjelma

Perjantai

12-13 Lounas ja majoittuminen
13-15 Tervetuloa ja hotelli tutuksi

13.30-16 Vertaistukituokio, vetajina Riitta Jokela ja Minna Ranne Suomen MG-yhdistyksen
johtokunnasta. Paikalle ovat tervetulleita myds paikalliset myasteenikot.

16-17 Satakunnan keskussairaalan neurologian yliladkari Juha Matti Sepan puheenvuoro.
Paikalle ovat tervetulleita myds paikalliset myasteenikot.
17-18 Paivallinen

18-20 Kylpylanautintoja

Lauantai
8-9 Aamupala
9-1 Sosiaalietuudet, YTM, laillistettu sosiaalitydntekija Jonna Luomala
12-13 Lounas
13-15 Sairauteen sopeutuminen, psykiatrinen shTarja Kulola
15-17 Yyterin aktiviteettia, ulkona, mikali saa sallii
17-18 Paivallinen
18- Vertaistukea
Sunnuntai
8-9 Aamupala
9-1 Ensiapukurssi, SPR:n kouluttaja Virpi Lindstrom
11-12 Palautekeskustelu
12-13 Lounas
Kotiin!




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 jokapaivaisessa elamassa ja mitda 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 kdytdssasi apuvalineitd ja mitd ne ovat?

Onko sinulla erikoisruokavaliota tai ruoka-aine allergioita, mita?




Euroopan MG-yhdistyksen vuosikokous

Pariisissa

Euroopan MG-yhdistyksen (EuMGA) vuosikokous
pidettiin tind vuonna Pariisissa 12.9.2017 yhteis-
tyékumppani AFM Telethonin tiloissa.

Viime vuonna vuosikokous jai valiin yhdistyksen
rahastonhoitajan huonon terveydentilan vuoksi.
Yhdistys on vaikeassa tilanteessa, silla se on rekis-
teroity Englantiin, mutta sikalainen rahastonhoitaja
on sanonut itsensa irti - vedoten huonoon tervey-
dentilaan ja korkeaan ikaansa.

Koska Englannissa ei ole uutta yhteyshenkil6a,
paatettiin vuosikokouksessa, etta toiminnot maas-
sa suljetaan ja rekisterdidaan yhdistys uudestaan
jossain muussa EU-maassa. Selvityksia mahdol-
lisista uusista kohdemaista on tehty jo pitkin ke-
vatta. Edelleen on menossa selvitystyd0 Ranskan
osalta. Toinen vaihtoehto on ollut Belgia, jossa
vuotuiset kustannukset nayttavat olevan vahaiset.
Nahtavaksi jaa, miten nopeasti rekisterdintiasia
etenee.

Toinen keskustelunaihe vuosikokouksessa oli
yhdistyksen rahatilanne. Jatkossa pitaisi muuttaa
jasenmaksuperustetta, jotta voitaisiin paremmin
kattaa yhdistyksen vuotuiset kulut.

Saksa ehdotti, ettd kansallisten yhdistysten
jasenmaksuista yksi euro/jasen maksettaisiin ja-
senmaksuna. Saksan yhdistyksen jasenmaksu on
42 euroa.

Summa kuulosti kohtuuttomalta. Suomen osal-
ta se merkitsisi kuusinkertaista maksua nykyiseen
verrattuna.

Eri vaihtoehtoja esitettiin ja summat vaihtelivat
valilla 0,2-0,5 euroa/jasen. Asia jai kuitenkin poy-
dalle ja siita paatetaan myohemmin.

Esilla oli my0ds vaihtoehto, jossa EUMGA jarjes-
taisi maksullisen puolen paivan tapaamisen laake-
yritysten, MG-tutkijoiden ja MG-klinikoiden kesken.

Muutokset johtokunnassa

Alkuvuonna on kaksi johtokunnan jasenta Roma-
niasta ja Kreikasta ilmoittanut, ettd jaavat pois
johtokunnan tehtavistd huonon terveydentilan ja
korkean ikansa vuoksi. Nain ollen oli tarpeen valita
uusia johtokunnan jasenia, mutta ehdokkaita oli
vain yksi, Alina Savu Romaniasta. Hanet valittiin
vastaamaan yhdistyksen tiedottamisesta. Kokouk-
sen jalkeen ilmeni, ettei taloudenhoitajakaan enaa
ole kaytettavissa, jolloin vanhasta johtokunnasta

Pariisin kokouksen kansainvélinen osallistujakaarti. Uusi puheenjohtaja, romanialainen Alina Savu, on

neljas vasemmalta.




jai puolet pois. Nykyinen puheenjohtaja, italialai-
nen Fulvio Baggi, valittiin jatkamaan. Lisaksi joh-
tokunnassa jatkaa Suomea ja Pohjoismaita edus-
tava allekirjoittanut seka tutkimustyosta vastaava
neurologian professori Rudolf Janzen Saksasta.

Seuraava vuosikokous pidetdan Hollannissa,
mikali Hollannin lihastautiyhdistys, jonka alaisuu-
dessa toimii MG-ryhma, tarjoaa ilmaiset kokous-
tilat.

Uusi MG-potilasrekisteri

Kokouksen jalkeen osallistujat kertoivat kansalli-
sista tutkimuksista MG-potilaiden osalta. Hollannin
mielenkiintoinen esitys kasitteli yhteistyota Belgian
ja Hollannin valilla. Hollannissa on kaynnistetty
MG-potilaiden rekisteri Leidenin yliopistollisessa
sairaalassa Hollannissa.

Rekisterin tarkoituksena oli selvittaa potilaiden
sukupuoli, ik, vasta-ainetilanne, oireet sairastumi-
sen aikaan seka kolme kuukautta hoidon jalkeen.
Rekisteriin on saatu 300 vapaaehtoista MG-potilas-
ta ja ensimmaiset tulokset ovat valmistuneet. Nais-
puolisia MG-potilaita on 52%, miespotilaita 40%,
naispuolisia Lems-potilaita 6% ja miespuolisia 3%.

Kaikista potilaista 80%:lla oli AChR-vasta-ai-
neita, 6%:1la MuSK-vasta-ainetta ja 14%:lla ei ollut
vasta-aineita.

Suurin ikdryhma seka miehilla ettd naisilla oli-
vat 60-70 vuotiaat, jopa kaksi satavuotiasta 10y-
tyi. Ladkkeistéd Mestinonia heista kaytti [ahes 70%,
kortisonia 45%, muita laakkeitd 50% ja luukatoa
ehkaisevaa ladkettd myos 50%.

Oireista eniten esiintyi vasymysta (80%) ja
toiseksi eniten roikkuvia silmaluomia (75%). Yli
puolella oli oireina kaksoiskuvat, puhe, pureskelu,
nieleminen, niska, raajat. Vahiten oireiluna esiintyi

Kenttdlounas ranskalaiseen tapaan.

sarkya (alle 20%). Alle 50% oli myds hengitysvai-
keuksia. Kolmen kuukauden jalkeen laakehoidon
aloittamisesta oli oire-esiintyminen vahentynyt
alle 50% muilta osiltaan, mutta vasymys oli ldhes
ennallaan. Samoin sarky.

Terapeuttinen rokote tyon alla

Leidenin yliopistossa on kdynnissa myos tutkimus-
projekteja MuSK-MG:sta, jaykkakouristus- ja in-
fluenssarokotuksien vaikutuksista MG-sairauteen,
Myasterix- terapeuttisen rokotteen kehitys MG-hoi-
toon, vaihteleva lihasheikkous MG-sairaudessa,
miten eri lihakset kestavat vasta-ainehyokkayksen.
Tulossa on my6s tutkimus MG-potilaiden vasymyk-
sesta, kunhan tutkimusrahoitus saadaan kuntoon.

Mielenkiintoinen aihe oli my6s Ranskan yh-
distyksen esittama hollantilais/belgialainen tutki-
musprojekti Myasterix -terapeuttisesta rokotteesta.

Terapeuttista rokotetta on nyt testattu 24 poti-
laan ryhmasséa (osa sai lumelaakitysta). Tulokset
eivat ole viela julkisia. Rokote perustuu mekanis-
miin, jossa tietyt peptidit imitoivat/naamioituvat
vasta-ainereseptoriksi autoimmuunisiin B- jaT-so-
luihin, jotka liittyvat MG-sairauteen. Kakkosvai-
heen kokeiluun etsitadan nyt yhteiskumppaneita
MG-keskuksista ympari Eurooppaa. Tarkeda on
saada tarpeeksi suuri maara testattavia potilaita.
JohanVoerman Hollannista kuuluu Myasterix-laak-
keen johtokuntaan, joten hanen kautta on myos
mahdollista saada tietoa rokotekokeilun etenemi-
sesta. Lisdksi ladkevalmistajan, Curavac —yrityk-
sen nettisivuilta [6ytyy tietoa kyseisesta aiheesta
(www.curavac.com).

Esitelmien perusteella Hollanti on vahvasti mu-
kana MG-sairauden tutkimustydssa, eli on muka-
vaa tietaa, etta edes yhdessad Euroopan alueen
maassa on resursseja MG-sairauden tutkimus-
tyohon. Jaamme myoOs odottamaan enemman
panostusta EUMGA:n tiedotustoimintaan uuden
johtokunnan edustajan myota.

Kuvat ja teksti: Eva Frostell-Pyhajarvi




Valtakunnallinen NV-koulutuspaiva antoi ajatuksia arkeen

Hankintalain tdrkein tehtdva on turvata palvelun
tuottajien syrjiméaton ja avoin kohtelu. Taméan yh-
distdminen vammaisten intressiin kestévalla taval-
la on mahdotonta. Néin kokee Kehitysvammaisten
palvelusdéation toimitusjohtaja Markku Virkamaki.

Virkamaki oli yksi NV-jarjestojen valtakunnallisen
koulutuspaivan puhujista. NV-jarjestot ovat 14 eri
neurologisen vammaisjarjeston verkosto, jossa
myos Suomen MG-yhdistys on mukana.

-Onko térkedmpaa ajatella kilpailutuksia teh-
tdessa elinkeinoelamaa ja rahaa vai vammaisten
oikeuksia, Virkamaki kysyi.

Han muistutti siita, etta kun palveluntuottajat
vaihtuvat, vaihtuu samalla organisaatiokulttuuri,
toimintatavat ja henkilostd. Pahimmillaan tama
on aiheuttanut suurta tuskaa vammaisten ihmisten
muutenkin vaikeisiin vuorovaikutussuhteisiin heita
avustavien tyontekijoiden kanssa.

-Kun palvelunjarjestajia kilpailutusten kautta
vaihdetaan, vammaiset sairastuvat enemman.

Tama todellisuus kuitenkin nakyy Virkamaen
mukaan erikoissairaanhoidon kuluissa, ei han-
kintalain puitteissa tehtyjen kilpailutusten menois-
sa.

Maakuntavaalit maaliin
Koulutuspaivassa pohdittiin myds keinoja, milla
aktivoida verkoston omaa jasenistoa ehdolle ensi
vuoden maakuntavaaleihin, ja miten saada vaaleis-
sa ehdolla olevia seka lapimenneita edistamaan
myos NV-asiaa.

-Tavoite on kiinnittda ehdokkaiden huomiota
meidan tarkeisiin asioihin, Maskun neurologisen
kuntoutuskeskuksen johtaja Helena Ylikyla-Leiva
totesi.

Verkosto on varannut rahoitusta maakuntavaa-
likampanjalle.Tarkoituksena on viritella eri paikka-
kunnilla ympari maata rentoja tapahtumia vaalien
alla.

Kun vahintaan kolme verkostoon kuuluvaa yh-
distysta jarjestaa tapahtumia, joihin houkutellaan
maakuntavaaliehdokkaita mukaan, voi kukin pai-
kallisyhdistys saada kassaansa 500 euroa.

-Summasta 300 euroa on bonusrahaa ja 200
euroa kulukorvausta, joka myonnetaan kuitteja
vastaan, Ylikyla-Leiva tarkensi.

Stressi pois antisaatajan avulla
Koulutuspaivan lopuksi kuultiin Antisaataja -kirjan
julkaissutta mediakasvo Anna Perhoa.

-Suunnittelulla voi saada ajankaytt6a parem-
maksi. Elamme sitku-elamaa, mutta pitaisi ajatella,
etta ainakin nyt teen ja otan ilon irti elamastéani, kun
viela voin, Perho kannusti.

Sosiaalinen media ei saanut mediapersoonal-
ta paljoakaan kiitosta osakseen, silla tutkimusten
mukaan ihmiset, jotka eniten kayttavat somea, ovat
tyytymattdmimpia.

-He vertailevat itsedan jatkuvasti siihen kohotet-
tuun todellisuuteen, mita somessa kohtaa.

Perhon ensiavun evaat stressin vahentamiseen
olivat yksinkertaiset: mieti, mika on oleellista. Va-
litse paivittain, mitka 1-3 asiaa haluat sina paivana
saada hoidettua, keskity niihin ja rauhoita ym-
paristosi. Sahkoposteihin tai muihin viesteihin ei
tarvitse vastata heti, kannattaa vaikka varata tietty
aika paivasta niihin vastaamiseen.

-Paras palkinto hyvalle ajankayttajalle on se,
etta tyonteko on hauskaa. Ihmisen pitaa joka paiva
paasta kokemaan asioita, joissa voi kayttaa kapa-
siteettiaan.

e i s
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Valtakunnallinen NV-verkoston koulutuspéivé jérjestettiin Skype-yhteyksin useilta eri paikkakunnilta

kdsin. TYKS-alueen toimijat kokoontuivat Maskun neurologisen kuntoutuskeskuksen tiloissa.
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Loytyyko muita Myastheniaa ja Parkinsonia sairastavia?

Olen 74-vuotias, sairastuin Parkinsonin tautiin kah-
deksan vuotta sitten.

Diagnoosi oli nopea: vasemman kaden vapina
ja toisen puolen kaden liike. Hoito-ohjeet olivat
tavanomaiset: Parkinson-laakitys, fysioterapia ja
liikunta. Hoito sujui ilman suurempia ongelmia.

Kesalla 2016 alkoivat oudot sairastelut, kuukau-
den kestanyt ripuli ja nopea laihtuminen, lopulta 14
kiloa. Ennen joulua aloin tuntea nielemisvaikeuksia
ja puhe alkoi puuroutua. Tammikuussa jouduin
sairaalaan ja letkuruokintaan. Sairaalan neurologi
huomasi silmaluomieni roikkuvan. Laboratorio-
kokeet varmistivat diagnoosin, myastenia gravis,
joka ilmeisesti oli edennyt myasteniseen kriisiin.
Hoito auttoi ja kriisi ohitettiin, mutta MG jai. Olen
kiitollinen siita, ettd tama neurologi teki nopeasti
oikean diagnoosin.

Nyt minulla siis on kaksi sairautta, seka Parkin-
sonin tauti ettd MG. Ennakkotapauksia ei juuri ole,
neurologini ei koskaan ole tormannyt vastaavaan
tapaukseen. Maailmallakin niitd kai on harvas-
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MASKUN NEUROLOGINEN
KUNTOUTUSKESKUS

Yksil6llistd kuntoutusta
my®ds yli 65-vuotiaille!
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sa, onhan MG harvinainen sairaus. Nyt joutuu
miettimaan, kumman sairauden oire on kyseessa
ja miten laakitys osuisi kohdalleen. MG-ladkkeen
(Mestinon 60 mg) nautin viisi kertaa vrk:ssa, Parkin-
son-ladkkeet (Kardopal 100 + 25, Sifrol) 6-7 kertaa
vrk:ssa.

Suurin ongelma on nyt vyo6tarolla, keskivar-
talon lihasten vasyminen ja velttous. llman tukea
on pysty liikkkumaan. Kumman sairauden oire ta-
ma on vai onko kummankaan? Neurologit ovat
ymmallaan.

Asun Etela-Karjalassa eika taalla ole myaste-
niaa sairastavien yhdistystd, josta saisin vertaistu-
kea ja tietoa. Tiedatko ketaan, jolla olisi vastaava
kokemus, seka Parkinsonin tauti ettd MG? Erityi-
sesti etsin apua tahan vyotardlihasten vasymiseen
ja velttouteen.

Ota yhteys:

Anneli Munnukka

Juvakankuja 5 as 12, 53100 Lappeenranta

puh. 050 4121686, anneli.munnukka@gmail.com

Kaipaatko

tukea sairauteen ja
eldmdntilanteeseen
sopeutumisessa

— tai apua arkeen?

Jarjestamme Maskussa
Myasthenia gravista sairastaville

¢ sopeutumisvalmennuskursseja seka
¢ neurologisen linjan yksilollista kuntoutusta.

Seuraavan kurssin (nro 65992) ensimmainen
jakso on 6.8.-10.8. ja toinen 17.12.-21.12.2018.
Mukaan kannattaa hakea jo nyt!

Ota yhteyttal




Pohjoismaiden MG-kokous Oslossa

Pohjoismaiden MG-kokous jérjestetadn joka toinen
vuosi, siten ettad isdntdmaa vaihtuu tietyn jarjestyk-
sen mukaan.

Viimeksi Norjan ollessa vuorossa, ei 10ytynyt ke-
tdan MG-potilasta, joka olisi hoitanut kokousjar-
jestelyt, joten Suomi sai aikaistetun vuoron isan-
tamaana. Siksi tana vuonna jannitti, etta miten asia
nyt hoituu, mutta Norjasta osallistui Oystein viime
kokoukseen Tanskassa.

Pienen painostuksen jalkeen han innostui asias-
ta ja hoiti isannan tehtavat mallikkaasti yhdessa
Maritin kanssa. He saivat taloudellista tukea Norjan
lihastautiliitolta, mutta muuten toimivat omillaan.
Niinpa matkustimme yhdessa Mariann Sjoholmin
kanssa Osloon viikonloppuna, 22-24. syyskuuta.

Perjantai-ilta vietettiin leppoisasti iltaruokailun
merkeissa ja tutustuttiin toisiimme. Lauantaina
oli viikkonlopun paaluento. Bergenin ja Haukelan-
din yliopistollisen sairaalan johtaja ja neurologian
professori Nils-Erik Gilhus piti kattavan luennon
MG-sairaudesta ja sen hoidosta.

Vaikka Norjan lihastautiliiton alaisuuteen kuu-
luvalla MG-ryhmalla ei ole merkittavaa toimintaa,
niin Bergenin yliopistossa tutkitaan aktiivisesti
MG-sairautta. Niinpa MG on ollut tohtoriksi vai-
telleiden aiheena Bergenin yliopistossa ympari

maailmaa vuosien 1989-2017 aikana 11 ladkaria ja
viimeisin Kiinasta saakka.

Aina oppii uutta

Olen kuullut MG-luentoja kymmenittain, silti aina
oppii jotain uutta. Gilhus kertoi, ettd Bergenissa
myasteenikot jaotellaan seuraaviin alaryhmiin:

1) varhainen MG (potilaalla on AChR-vasta-ai-
neita), 2) myohainen MG (potilaalla on AChR-vas-
ta-aineita), 3) tymooma (kasvain kateenkorvassa),
4) potilaalla on MuSK-vasta-aineita, 5) potilaalla
on LRP4- vasta-aineita, 6) seronegatiivinen MG
(potilaalla on tuntemattomia vasta-aineita tai ei
lainkaan vasta-aineita) seka viimeisena ryhmana
7) okulaarinen MG (pelkat silméaoireet).

Jaottelun perusteella paatetaan, tuleeko po-
tilaalle tehda tymektomia (kateenkorvan poisto)
vai ei. Niinpa tymektomia tehdaan yleensa aina,
jos MG on ilmennyt varhain (alle 50-vuotiaana)
ja taudin oireet esiintyvat yleisesti kehossa seka
liséksi, jos potilaalla on kasvain kateenkorvassa.

Jos MG on ilmennyt myoOhaisessa iassa, voi-
daan tehda tymektomia, mutta ei aina. Samoin
silloin, kun kyseessa on tuntematon vasta-aine.
Mikali on MuSK-vasta-aineita tai LRP4-vasta-ai-
neita tai pelkat silmaoireet, silloin ei tehda ty-
mektomiaa.

Pohjoismaisen kokouksen iloinen iséntépari, Marit ja Oystein.




Gilhus naytti kuvan, jossa esitettiin, missa ke-
hon osissa oireet esiintyvat MG:n alaryhmien osal-
ta ja mika on eri alaryhmien esiintyvyys.

Kuvan perusteella AChR-vasta-aineita, eli ase-
tylkoliinireseptorivasta-aineita esiintyy eniten eli
80% potilaista kun muita alaryhmia on 5% tai sita
vahemman. Kuvan mukaan LEMS-potilaita on 4%.

Edella mainittujen vasta-aineiden lisaksi voi
my0s esiintya Titin ja RyR-vasta-aineita MG-poti-
lailla. Mita vaikeampiasteinen MG, sitd enemman
esiintyy naitd muita vasta-aineita. Mikali kyseessa
ovat pelkastaan silmaoireet tai varhaisessa vai-
heessa ilmennyt MG, silloin naitd muita vasta-ai-
neita ei esiinny lainkaan. Kaikkien vasta-aineiden
maaritykseen ei kuitenkaan |0ydy kaupallista
menetelmaa, jolloin niiden maarittaminen tulee
suhteellisen kalliiksi ja siksi niiden maarittamista
tehdaan harkitusti.

MG-sairauden mekanismi

Gilhus kavi lapi MG- ja LEMS-sairauden mekanis-
mit, jotka eroavat toisistaan, silla LEMS-sairau-
dessa mekanismi on presynaptinen, eli sairauden
vaikutus on ennen hermo-lihasliitosta.

MG-sairaus taas on postsynaptinen, jolloin sai-
rauden vaikutus on hermo-lihasliitoksen jalkeen.
MG-sairaudessa kehon vasta-aineet tukkivat ase-
tylkoliinireseptoreita ja liséksi reseptoreita myos
hajoaa.

MS- ja reumasairauteen verrattuna, joissa ta-
pahtuu tuhoutumista nivelissa (reuma) ja aivoissa
(MS), muodostuu MG:n osalta kuitenkin uusia re-
septoreita koko ajan.

meilld Suomessa, mutta keskusteluja on kayty tu-
lisiko MG-hoito aloittaa heti raskailla hoidoilla,
esim. Mabthera®Ila (Rituximab), joka on monoklo-
naalinen vasta-ainelddke.Tata kdytetaan esim. MS-
ja reuma-potilaiden hoidossa.

Gilhus oli kuitenkin sitd mieltd, ettd ensin ko-
keillaan perinteista hoitoa (Mestinon ja tarvittaessa
kortisoni ja Azamun seka tymektomia). Mikali hoi-
tovaste on alle 50%, silloin Gilhus kokeilisi Mabt-
heran antamista.

Bergenissa on ollut ainoastaan kaksi potilasta,
jotka ovat kayttaneet Mytelasea Mestinonin sijaan.

Toinen potilaista oli Puolasta, jossa Mytelasen
kayttd on paljon yleisempaa.

Suomen MG-yhdistys teki ladkekyselyn 2013-
2014, jolloin sen perusteella ei l6ytynyt yhtaan
Mabtheran kayttajaa ja vain yksi ilmoitti kayttavan-
sad Sandimmunia.

Lounaan jalkeen oli merkitty ohjelman otsi-
koksi “Mita omaisten arkipaivan helpottamiseksi
voi tehda”

Tarkoitus oli, etta sosiologi olisi tullut kerto-
maan aiheesta, mutta akillisen sairaustapauksen
vuoksi han ei voinut saapua paikalle. Ohjelman
muutoksen vuoksi allekirjoittanut kertoi Euroopan
MG-yhdistyksen vuosikokouksesta (tasta erillinen
raportti lehdessd). Taman jalkeen kaynnistyivat
maakohtaiset raportit, jossa kerrottiin mita on ta-
pahtunut viime kertaisen tapaamisen jalkeen.
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Pohjoismaisessa MG-tapaamisessa yhteisend kielena oli ruotsi, joten on hyvé asia, ettéd se on kotikieli
Suomen edustajille, Eva Frostell-Pyhé&jérvelle ja Mariann Sjéholmille.




Voimaantuminen onnistui

Kuopion Rauhalahdessa jérjestettiin syyskuussa
Voimaantumisen léhteet- kurssi, johon osallistui
nelja naista ja kuusi miesta.

Kurssin vetajan, Teija Jokipiin johdolla teimme
kurssin aikana monenlaisia ryhmatoita, kerroimme
oman tarinamme ja totesimme, etta vertaistuki on
suuri voimavara.

Kukin laati oman aarrekarttansa, jota seurata ja
toteuttaa tulevina vuosina.

Voimaannuimme luonnosta, ihailimme 30-met-
ristd mantya ja isoa kivilohkaretta, seka [6ysimme
oman henkil6kohtaisen kasvimme luonnosta, jota
sitten analysoimme yhdessa.

Osa kurssilaisista nautti kylpylan tarjoamista
palveluista: saunoista ja uima-altaista, rohkeimmat

kavivat kylmaaltaassa, savusaunassa ja jarvessa
uimassa. Jaiko liukumaki kuitenkin kokeilematta?

Kurssin lopulla vietimme yhteisen iltahetken
keskustellen. Sen paatteeksi keksimme toisillem-
me uudet kurssinimet, jotka |6ytyvat kuvan alta.

Ravintola tarjosi hyvat, kotoisat ruoat, varsin-
kin smetanamuikut ja keskiviikon perinnepdyta
maistuivat.

Aika kului yhdessa niin rattoisasti, etta toiveena
olisi jarjestaa samalla kokoonpanolla jatkokurssi
joskus tulevaisuudessa.

Lampimat kiitokset kaikille.

Teksti ja kuvat: Helmer Keitel

Ylérivissé vas.: Leo — Antero Tiainen, Erkki — Setori-Timo, Reijo — Viisas Viljami, Kerttu — Lempi Lemped,
Seija — Venla Vipeltéjé, Reijo V — Lasse Lystikés, Erkki-lerikka.
Alarivissé vas.: Kurssinvetéja Teija, Hemppa —Toivo Terévé, Saara — Olga-téti ja Arja — Lilja Lumikki.
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MG-viikko vuonna 2018

Taas on se aika vuodesta, jolloin pitéisi suunnitella
mita voisi tehda ensi vuoden MG-viikolla, jotta MG
saisi vahan nakyvyytta. Viikkoa vietetdan harvi-
naisten sairauksien paivan 28.2.2018 yhteydessa.
Talléin MG-viikko osuu ajalle 25 helmikuuta—3 maa-
liskuuta 2018. Olisi hyva jos paikallisyhdistykset
jarjestaisivat esim. info-tilaisuuden yliopistollisen
sairaalan aulassa tai yrittaisivat saada artikke-
lin paikalliseen lehteen. Tarkoitus ei ole jarjestaa

kahvitilaisuutta, koska siitd koituu kustannuksia
ja vaikea on arvioida tulijoiden maaraa. Mikali
16ytyy muita yhteistydkumppaneita, niin mikdan
ei estd, ettd jarjestaa yhdessa esim. lihastautiliiton
tai NV-ryhman kanssa.

Terveisin
Eva Frostell-Pyhajarvi

EulMGA

European Myasthenia Gravis Week

February 25 to March 3, 2018

Minun tarinani -Kkirja edelleen myynnissa

Potilaskertomukset -Kirja on ilmestynyt

Pitkaan ja hartaasti toivottu kirja myasteenikkojen tarinoista

Kirjaa saa tilata yhdistyksen toimistosta toimisto @suomenmg-yhdistys.fi

Kirjan hinta on 10 euroa + postikulut 2,40 e, yhteensa 12,40 e

on nyt valmistunut.

ja se maksetaan yhdistyksen tilille Fl44 5542 4020 0254 54

ennen tilauksen toimittamista.
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Tutustuminen joogaan, sen anatomiaan seka fysiologiaan

Minulla oli ilo ja kunnia esitelld joogaa Uudenmaan
MG-ryhmén tapaamisessa.Pidin heille sovelletun
joogatunnin, jossa teimme kaikki liikkeet tuolilla
istuen.

Itse olen kouluttautunut jooganopettajaksi oman
vammautumiseni jalkeen. Sain aivoinfarktin olles-
sani 31-vuotias, noin 14 vuotta sitten.

Kouluttauduin Suomen Joogaliiton opetuk-
sessa, joten joogani on turvallista ja lempeaa
SJLl-joogaa. Me kaikki SJL-jooganopettajat olemme
sitoutuneet ohjauksessamme noudattamaan joo-
galiiton turvallisia perusperiaatteita: painovoima,
asteittaisuus, kompensaatio, tila, liikkumattomuus,
tietoisuus, hengitys.

Muutamissa pohjoismaissa joogaa kaytetaan
jo kuntoutusmuotona mm. masennus, liikunta- ja
tukielinsairaille. Suomessa jooga ei viela kuulu
Kela-korvattavien listalle.

Minun ohjaamillani joogatunneilla ei vaannyta
tukaliin asentoihin vaan tehdaan liikkeitda oman
hengityksen sanelemassa tahdissa — pehmeasti ja
lempeasti. Me jokainen olemme oman kehomme
paras asiantuntija ja sita kautta myds paras jooga-
ohjaaja itsellemme.

Selkarangassa on sukupuolesta riippuen noin
33 nikamaa ja nikamien valissé on valilevyt.
Nucleus on selkaytimessa oleva neste, joka tay-
tyy pitaa nesteena.Tama onnistuu selan lempeéan
liikkeen, esimerkiksi joogan kissaliikkeen tai kier-
tojen avulla.

Kuva: Pirjo Yliméaki
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Ajan myo6ta nikamiin tulee kulumia ja selka
"painuu kasaan” Talloin ainoa keino pitaa selka
hyvinvoivana ja ryhdikkdana on huolehtia lihak-
sista, tukikorsetista selkarangan ymparilla. Tassa
joogaharjoitus on vertaansa vailla.

Venytys on lihakselle tarkea. Etenkin joogassa,
kun venytys tehdaan oman hengityksen tahdissa,
kehosi pystyy hyodyntamaan venytyksen raataloi-
dysti hyddykseen. Muista vakivallattomuus! Keho
vastaa vakivaltaan aina vakivallalla, esimerkiksi
lilasta yrittamisesta seuraavat lihaskivut.

Hengitys on aina nykyhetkessa, ja liikkeeseen
yhdistettyna se on silta mielen ja ruumiin valis-
sa. Tama toimii molemmin pain. Voit hengityksen
avulla tietoisesti joko lisata tai vahentaa stressia.
Ryhdy elamassasi ottajasta vastaanottajaksi. Ja ole
kuin hengitys, ei koskaan eilisessa, ei huomisessa,
vaan aina nykyhetkessa.

Joogaharjoituksessa on aina mukana lujuus ja
lempeys (stira sukha).

Joogaharjoituksen avulla ja joogan tullessa
osaksi jokapaivaista elamaasi, lempeys ja arvostus
omaa parasta ja ainoaa kehoasi kohtaan lisaantyy.
Anna itsesi oivaltaa my0s, ettd jooga on mielentila,
ei vaativa fyysinen liike.

Se mita ruokit, vahvistuu, se mita et ruoki,
kuihtuu vahitellen pois. Valinta on sinun.

Kiitos kun sain jakaa joogahetken kanssanne.

Heidi Viheridla




MG-paivat Jyvaskylassa

Valtakunnalliset MG-paivat jarjestetaan 14.-15.4.2018 Cumulus City Jyvaskylassa.

Luvassa ajankohtaista asiaa myasthenia graviksesta ja myasteenikkojen jarjestaytymisesta Euroopas-
sa, naurujoogaa seka yhdistyksen virallinen vuosikokous.

Majoitus 2 hlén huoneissa, Cumulus City Jyvaskyla, Vaindnkatu 3, 40100 Jyvaskyla, p.020 048 120.
Cumulus City Jyvaskyla sijaitsee aivan matkakeskuksen naapurissa, hyvien liikenneyhteyksien paassa.

lImoittautumiset 1.1.2018 alkaen joko tayttamalla joko yhdistyksen nettisivuilla tai helmikuun 2018
Myastenia-Viestissa oleva ilmoittautumislomake.

Suomen MG-yhdistyksen kurssit vuonna 2018

Yhdistyksen omille kursseille voivat hakea kaikki jdsenet. Néiltd kursseilta maksetaan vain omavas-
tuuosuus 10 euroa/pdiva. Matkakustannukset kotoa kurssikohteeseen korvataan vuonna 2018 voimaan
tulevan yhdistyksen matkustussddannon mukaisesti. Kurssihakemuksiin ei tarvita liitteiksi lddkéarinto-
distuksia.

Varkauden Kurssi

Hiljattain sairastuneille omaisineen vertais- Hiljattain sairastuneille omaisineen vertais-
. . tukea ja ohjausta.

tukea ja ohjausta. 57102018

pe-su 2.-4.3.2018 pe=su 9.2/ s

Kylpylahotelli Yyteri, Pori. Kylpylahotelli Kuntoranta, Varkaus

Hakuaika 20.1.2018 asti Hakuaika 2.9.2018 asti

Yyterin kurssi

Kuusamon Kkurssi

Hyvinvointia ja liikuntaa - voimaa luonnosta.
su-to 2.-6.9.2018

Kuusamon Keidas, Soivio (Kuusamo)
Hakuaika 1.8.2018 asti.
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PAIKALLISYHDISTYKSET

UUSIMAA

Uudenmaan paikallisryhma
T qgf;f‘ l_u-sj_' Uudenmaan paikallisryhméan tapaamiset jatkuvat Kampin Palvelutalossa
UDENMAA kerran kuussa. Kokoonnumme ensi vuonna seuraavina torstaipaivina

MG-I'th‘I‘Iﬁ 18.1., 8.2., 8.3.,12.4. ja 3.5. klo 17 -19.

Terveisin Pirkko Vanhamaki, p. 040 735 2181 ja Pirjo Ylimaki p. 050 375 6711

SAVO

Pohjois-Savo tiedottaa: Ensi vuonna jatkamme uudella innolla tarinatuokioiden merkeissa aina kuu-
kauden viimeinen keskiviikko klo 14 Mantykampuksella Mannistossa. Tervetuloa mukaan!

Hyvaa Joulua ja Onnellista Uutta Vuotta!

T. Savonmuan Sirpa (Sirpa Vepsalainen), p. 050 361 7871.

Varsinais-Suomen MG-ryhma

Suomen MG-yhdistys ry /Turun seudun myasteenikot tapaavat tammi-touko-
kuun ja syys-joulukuun 2018, kuukauden toinen maanantai klo 17-19 Lihastauti-
liiton tiloissa Turussa, Itdainen Pitkakatu 68, Turku.

Tapaamisten aikataulusta ja sisallosta 10ytyy tietoa myodsTurun seudun myas-
teenikoiden nettisivuilta www.turunseudunmyasteenikot.net

Vuoden 2018 kevaan tapaamispaivat ovat 8.1., 12.2., 5.3. (HUOM!), 9.4. ja 14.5.

Vuoden 2018 syksyn tapaamispaivat ovat 10.9., 8.10., 12.11. ja 10.12.

Keski-Suomen MG-ryhma

Tervetuloa alkuvuoden 2018 tapahtumiin

- to4.1. klo 17 jarjestamme yhteisen, omakustanteisen ruokailun Viikinkiravintola Haraldissa, Kaup-
pakatu 33, Jyvaskyla. Sisdaankaynti Asemakadun puolelta. Ravintolaan on kierreportaat seka hissi,
johon kulku on vasemman puolen tuulikaapista. Lisatiedot ja ilmoittautumiset Paiville, pkhokka-
nen@outlook.com tai puhelimitse.

- vko 11 Aivoviikon tapahtuma Vaali aivojasi, jonka tarkempi ajankohta selvidaa tuonnempana.

Terveisin Ritva Suihkonen, p. 040 522 9411 ja Paivi Hokkanen, p. 040 732 6806
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HAME
. MG-Hameen kuulumiset
i 7 Tapaamisia ollut seuraavasti
g g Ke 18.10. Kokoonnuimme Sammonkadulla 8-10 Tampereella. Kahvittelun lomas-
; "'V_ﬂ_.;'.._,",f‘l sa kaytiin lapi kuulumiset. Ismo kertoi myos kuulumiset yhdistyksen taholta.
= Osa MG-Hameen ryhmasta ollut “kuultavana” TAYS:ssa aiheena MG:n perinnol-
m‘a@ lisyys. Paikalla oli 12 henkil6a (8+4).

MG-ryhmii

25.11. kokoonnuimme Pikkujoulujen merkeissd Sammonkadulla.
Jatkossa kokoontumiset ovat osoitteessa Harmalankatu 5, 33900 TAMPERE.

Pj Leila Makila p. 0400 484 338 leila.makila@gmail.com
Siht. Arto Jokinen p. 040 732 2028 arto.jokinen@tintti.net

Oulun alue

Oulun alueen seuraava kokoontuminen

Oulun alueen paikallistoiminta on Idhtenyt kdyntiin. Marraskuussa jarjestetyssa tapaamisessa oli
paikalla alueella asuvia myasteenikoita. Toimintaan toivotetaan tervetulleiksi kaikki kynnelle kykenevat
Pohjoisen myasteenikot!

Seuraava tapaaminen on tiistaina 9.1.2018 klo 18. Paikkana on Kumppanuuskeskus, Kansankatu 53,
90120 Oulu. Kokoontuminen rakennuksen 2. kerroksen Asema-tilassa.

Terveisin Pirkko Lehtikangas, p. 0400 582 415 tai mkh8 @suomi24.fi

-5

:]
1
Ty
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\‘;%é Rauhallista joulua
ja onnellista uutta vuotta

kaikille lehden lukijoille!

Toivoo Suomen MG-yhdistyksen johtokunta
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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.
Talla hetkella yhdistyksemme etsii uutta asiantuntijalaakaria.

Markus Farkkila

AavaTapiola

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

Laura Airas
Neurologian dosentti

Riitta Rinne

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

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 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
Susanne Hiltunen, p. 040 500 1933 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. Sind, 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.

Sirpa Harkonen
Hehtokatu 7 B 4, 20540 TURKU
puh.050306 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 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.
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Tomas Mattback

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 laakkeiden 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 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 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.
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

Myététuulentie 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 seka monenlaista
vapaaehtoistyota.
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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.
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.




Suomen MG-yhdistys ry

Postiosoite:

Suomen MG-yhdistys ry
Susanne Hiltunen
Heikinmaentie 13

21160 Merimasku

Sahkoposti: toimisto @suomenmg-yhdistys.fi

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

21230 LEMU

Johtokunta

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. 040 500 1933
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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Suomen MG-Yhdistys ry:n pankki
Turun Osuuspankki - Turku

IBAN: Fl44 5542 4020 0254 54

BIC: OKOYFIHH

Muut jasenet

Sari Saari

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

Mariann Sjoholm

Keonpellonkatu 5 A 27, 21200 Raisio
p. 050 537 6783
mariann.sjoholm@gmail.com

Varajasenet

Annaleena Leinonen
Taulunkuja 1, 40270 Palokka

p. 050 514 4723
annaleenaleinonen@gmail.com

Minna Ranne

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

Laakevastaava

Eeva-Liisa Kontturi

Sinkilantie 10, 40530 Jyvaskyla
p. 050 491 1499
elkontturi@gmail.com
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