e
7,

- [E9]
D
=

=

o b

&
<2
=y
M :
2=
—

m :
N




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 hallitus.

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

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

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

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

Painopaikka: Newprint Oy, Raisio

Jasenasiat, lehden tilaukset ja
osoitteenmuutokset:

Susanne Hiltunen

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

Tilaushinta jaseniston ulkopuolisille on
22 euroa vuodessa.
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Paakirjoitus

Potilas potilasturvallisuuden edistijana myos
koronaepidemian aikana

Potilaalla voi olla myds aktiivinen rooli potilas-
turvallisuuden varmistajana, mutta potilaalla ei
kuitenkaan ole paavastuuta turvallisuudesta, vaan
se on aina henkilostolla ja viime kadessa organi-
saation johdolla.

Potilas ja organisaatio katsovat laatua eri suun-
nista. Organisaation intressissa on seurata, mitd on
tehty, kuinka siind on onnistuttu ja kuinka siita voi-
daan oppia ja toimintaa parantaa tulevaisuudessa.
Potilaalle on tarkeaa, kuinka han saa parhaan ja
turvallisen hoidon.

Potilas, asiakas ja hanen laheisensa otetaan
mukaan hoidon turvallisuuden edistdmiseen. Po-
tilasta on hoidettava yhteisymmarryksessa hanen
kanssaan. Potilasta kuunnellaan ja han osallis-
tuu hoitonsa suunnitteluun ja sen toteutukseen.
Hoitosuunnitelma, joka on tehty yhdessa terve-
ydenhuollon henkiléston kanssa ja jonka avulla
turvataan potilaan osallistuminen omaan hoitoon-
sa. Potilasturvallisuuden kannalta on tarkeaa, etta
potilas tuo ilmi tarvittavat taustatiedot. Potilasta
kannustetaan kertomaan oireistaan, toiveistaan ja
huolistaan seka tekemaan kysymyksia hoitoonsa
liittyvissa asioissa.

Potilaan voimaantuminen edellyttaa riittavaa
tiedon saantia ja neuvontaa. Potilaalle annetaan
ymmarrettavalla tavalla tietoa omasta sairaudes-
taan ja sen hoidosta, erityisesti laakehoidosta.
Potilaan kanssa keskustellaan hoitoon liittyvista
riskeistd ja odotettavissa olevista tuloksista. Poti-
laan niin halutessa tallaista tietoa annetaan mydos
potilaan luotetulle henkildlle, omaiselle tai laheisel-
le. Potilaalle kerrotaan myos, kehen han voi ottaa
yhteytta potilasturvallisuutta koskevissa asioissa.

Haittatapahtuman sattuessa siita kerrotaan
avoimesti potilaalle ja hanen niin toivoessaan
myds hanen laheiselleen. Tapahtuma ja mahdol-
liset seuraukset kaydaan lapi heidan kanssaan.

Luottamuksellisessa ilmapiirissa potilaat us-
kaltavat ja heilla on mahdollisuus ottaa esille tur-
vallisuudessa havaitsemansa puutteet, ja niihin
on puututtava nopeasti ja avoimesti. Yhtenaiset
menettelytavat haittatapahtumien jalkihoidossa
auttavat myds henkilostdoa toimimaan avoimesti.
Haittatapahtumista saadun tiedon analysointi ja
julkistaminen edistavat osaltaan avoimuutta.

On tarkeaa, etta potilaiden ja potilasjarjestojen
edustajat ovat mukana potilasturvallisuutta ke-
hittavissa tyoryhmissa. Potilas ja potilasjarjestot
ovat potilasturvallisuuden omistajia. Terveyden-
huollon organisaatio on oman turvallisuuskulttuu-
rinsa omistaja. Potilasturvallisuutta kehittavissa

tyoryhmissa nama kaksi omistajaa, jotka katsovat
samaa asiaa eri nakokulmista, kohtaavat ja tekevat
yhteistyota.

Terveydenhuollon kulttuurissa on paljon teke-
mista avoimuuden suuntaan. Ei syyllistettaisi am-
mattihenkilostoa hoitovirheiden tapahduttua, vaan
keskusteltaisiin avoimesti niista ja kehitettaisiin
toimintaa hoitovirheiden vahentamiseksi. Ei pida
myoskaan syyllistaa aktiivisia potilaita kirjaamal-
la heidat "ei yhteistyokykyisiksi” jos he kertovat
havaitsemistaan puutteista ja ongelmista myds
potilasturvallisuuteen liittyen.

Potilaat nakevattarkedna asianasen, etta potilas-
turvallisuuteen on alettu kiinnittdd huomiota monin
eri tavoin Suomessa. On perustettu mm. Suomen
Potilasturvallisuus yhdistys joka on potilaiden, am-
mattialaisten ja asiantuntijoiden yhteinen foorumi,
jonka tehtdvana on sosiaali- ja terveydenhuollon
potilas- ja asiakasturvallisuuden kehittaminen.
Vaasassa on aloittanut myds Potilas- ja asiakas-
turvallisuuden kehittamiskeskus, jonka tehtavana
on edistda potilas- ja asiakasturvallisuutta tutki-
malla, kouluttamalla ammattilaisia ja kehittamalla
kaytanteita ja tyokaluja.

Vain potilas nakee oman hoitopolkunsa alusta
loppuun. Han kiinnittda huomiota sellaisiin asioi-
hin, joita terveydenhuollon ammattilaiset eivat eh-
ka huomaa. Potilaalla on useita hyvia nakemyksia
omasta hoidostaan, mutta han ei uskalla kertoa
mielipidettadan myoskaan potilasturvallisuuteen
liittyen.

Hyviii Joubua ja Onnekasta Vuotts 2021

Paavo Koistinen, puheenjohtaja
Suomen MG-yhdistys ry




Ajankohtaista

Tervehdys Maskusta!
Kuntoutukseen voi hakeutua korona-aikanakin.

Poikkeuksellisen kevaan ja kesan aikana moni
neurologista sairautta sairastava on jaanyt joko
omien voimavarojensa puuttumisen tai palve-
luiden tilapaisen katkoksen vuoksi ilman tarvit-
semaansa kuntoutusta. Tama voi nakya arjessa
esimerkiksi toimintakyvyn heikentymisena. Siksi
haluamme muistuttaa sairastavia kuntoutukseen
hakeutumisesta myds naina aikoina.

Kuinka rohkaista kuntoutukseen yhdistykse-
na?

Olemme kiitollisia, jos yhdistyksena voitte

Puheterapiatuokiossa keskustellaan muun muassa

tuoda kuntoutussanomaa esille myo6s jasenkir- . . . e .
C . - . . siitd, miten ryhdikds istuma-asento vaikuttaa puhee-
jeissanne tai sosiaalisen median kanavissanne. seen

Maskuun voi tulla rauhallisin mielin. Koronan
aiheuttama erityistilanne on huomioitu kuntou-
tujan turvallisuuden kannalta monin tavoin.

Loydatte Maskun neurologisen kuntoutuskeskuksen Facebookista osoitteella facebook.com/kuntou-
tuskeskusmasku. Nettisivumme toimivat osoitteessa kuntoutuskeskus.fi. Ettehan epéaroi jakaa omissa
kanavissanne sisaltd4, josta uskotte olevan hyotya yhdistyksenne jasenille. Esimerkiksi Facebookin kurssi-
julkaisu tai harkinnanvaraista moniammatillista kuntoutusta koskeva julkaisu voisi palvella jasenistéanne.

Tuotamme Neuroliiton YouTube-kanavalle etdkuntoutusvideoita, joiden avulla paasee kuntoutuksen
makuun myds kotoa kasin.

Kay katsomassa esimerkiksi puheterapiatuokio tai aamuherattely!

Tukea perinnollisyysasioihin

Askarruttavatko harvinaiseen sairauteen liittyvéat
perinndllisyyskysymykset Sinua?

Harvinaiskeskus Norio ja Folkhalsan tarjoavat
maksutta ja matalalla kynnyksella keskustelutu-
kea ja neuvontaa liittyen harvinaisiin sairauksiin
ja perinnollisyyteen.

Askarruttavatko harvinaiseen sairauteen tai
perinndllisyyteen liittyvat kysymykset sinua? Ha-
luaisitko keskustella omasta, lapsesi tai muun
laheisesi harvinaisesta sairaudesta tai riskista
sairastua, perhesuunnittelusta tai perimasta?
Harvinaiskeskus Norio tarjoaa keskustelutukea
ja neuvontaa matalalla kynnyksella.

Lue lisda: https://www.norio-keskus.fi/tukea/keskustelutuki-ja-neuvonta.htm/

1 IR T
Harvinaiskeskus Norio tarjoaa maksutonta keskuste-
lutukea perinnéllisyysasioissa.




Ajankohtaista

Funderar Du pa genetiska fragor?

Har du fragor och funderingar kring din egen, ditt barns eller en anhorigs sjukdom/syndrom? Har du
behov av att diskutera arftlighet, vill du prata om planer pa att skaffa barn eller finns det andra aspekter
som galler just din situation som du vill bolla med en sakkunnig? Folkhalsans erbjuder samtalsstod och
vagledning med lagtroskel.

Lds mera: www.folkhalsan.fi/genetiskvagledning

Vessapassi ei ole jisenetu m. ““

Vessapassi on vain tiettyjen yhdistysten etu. Vi:SSAPASSl

Vuodesta 2012 voimassa ollut Vessapassi on ,

. et .. . . . Avaathan WC-tilasi oven!
tarkoitettuhenkildille, joiden sairauteen liittyy suoliston M
tai rakon toiminnallinen hairio.

Osa myasteenikoista karsii naista oireista myds,
joko sairautensa tai laakityksensa aiheuttamien sivu-
vaikutusten vuoksi, mutta ei siksi, ettd nama oireet olisivat suoranaisesti itse sairauteen liittyvia.

Ainakin toistaiseksiVessapassiin on otettu mukaan vain jarjest6ja, joiden jasenilla vessapassitarve on
suoraan sairaudesta johtuvaa.

Passi helpottaa naiden oireiden kanssa elamista. Passia esittamalla henkil6lla on oikeus paasta muun
muassa eri toimipaikkojen WC-tiloihin.

Crohn ja Colitis ry on rekisterdinyt Vessapassintavaramerkikseen vuonna 2016. Tavaramerkki antaa
haltijalle oikeuden kieltda muita kayttamasta samaa tai samankaltaista merkkia, siksi lupaa vessapassiin
on anottava em. yhdistykselta.

Talla hetkellad Vessapassi kuuluu kuuden eri yhdistyksenjasenetuihin (Crohn ja Colitis ry, Korento
ry, Colores ry, Neuroliitto, Syopéjarjestot ja Suomen skleroderma ry), ja sen voi saada vain liittymalla
nadiden jaseneksi.

SitomallaVessapassin saanti jasenetuun pyritdan ehkdisemaan passin vaarinkayttoa. Passi on kehitetty
nimenomaan helpottamaan Vessapassia oikeasti tarvitsevien pitkaaikaissairaiden elamaa.

Lisatietoa Vessapassista voi kysella Crohn ja Colitis ry:sta.

Kiitas!

Koronatietoa myasteenikoille englanniksi
Myasteenikoille on tarjolla mielenkiintoista uutta koronatietoa englanniksi.
Osoitteessa

https://myastheniagravisnews.com/information-about-covid-19-for-myasthenia-gravis-patients/
I6ytyy ajankohtaista tutkimustietoa siitd, miten Covid-19 on myasteenista sairautta potevia kohdellut.




COVID-19-tauti koettelee myos hermostoa

Tutkimustieto koronaviruksen aiheuttaman CO-
VID-19-taudin vaikutuksista aivoihin ja hermostoon
lisdantyy koko ajan.

Neurologisten ongelmien kestosta tai niista toi-
pumisesta ei ymmarrettavasti viela ole riittavasti
tietoa.

Koronaviruksen aiheuttaman COVID-19-tau-
din edetessa saadaan koko ajan lisaa tietoa myos
taudin neurologisista komplikaatioista. Syyskuun
alussa niita kuvaavien artikkelien maara Pub-
Med-haussa "Covid-19 AND neurology” oli 1417
julkaisua. Lokakuun loppupuolella luku on jo 1951.

- Kahden ensimmaisen havainnointitutkimuk-
sen mukaan neurologisia oireita esiintyy 36 -57
prosentilla COVID-19-potilaista. Todellisen ilmaan-
tuvuuden ja esiintyvyyden arviointi on kuitenkin
erittdin vaikeaa, koska julkaisuissa kaytetyt mene-
telmat poikkeavat toisistaan hyvin paljon ja neu-
rologisten oireiden maarittelyssakin esiintyy kirja-
vuutta, kertoo dosentti Aki Hietaharju Tampereen
yliopistollisesta sairaalasta.

Neurologisten komplikaatioiden oletettuja
syntymekanismeja ovat viruksen aiheuttama her-
mostovaurio, elimistén poikkeava immuuni- eli
puolustusvaste ja vakavaan infektioon liittyvien
tilojen (sepsis eli verenmyrkytys, aineenvaihdun-
nan hairiot, veren lisdantynyt hyytymisaktiivisuus)
neurologiset seuraamukset. Naista suora viruksen
aiheuttama hermovaurio on kdytanndssa erittain
harvinainen.

Aivo- ja hermostokomplikaatiot voidaan ja-
kaa neljadn paaryhmaan. Samanlainen neurolo-
gisten oireyhtymien kirjo nahtiin myds SARS- ja
MERS-epidemioissa, joskin huomattavasti vahem-
massa maarin.

Kasvanut aivoinfarktiriski

Aivosairaus (enkefalopatia) ilmenee persoonalli-
suuden, kayttaytymisen, tiedollisten toimintojen
jatajunnantason hairiéina. COVID-19-taudissa sen
ilmaantuvuus on 7-20 prosenttia. Osalla potilaista
se menee ohi nopeasti, mutta iakkailla ja kriittisesti
sairailla sen ennuste on huono, ja heilla sitda myos
todetaan enemman. Sen mahdollisia aiheuttajia
ovat sepsis, hypoksia eli kudosten hapen niukkuus
ja sytokiinien liikatuotanto.

Aivojen, aivokalvojen ja selkaytimen tulehduk-
set enkefaliitti, meningoenkefaliitti ja akuutti disse-
minoitunut enkefalomyeliitti (ADEM eli akillinen
hajapesakkeinen aivojen ja selkdytimen tulehdus)

ovat harvinaisia, mutta vaikeaoireisia komplikaa-
tioita, joista suuri osa syntynee immunologisilla
eli elimistdon puolustusjarjestelmaan liittyvilla me-
kanismeilla.

Guillain-Barrén oireyhtyma eli polyradikuliitti on
selkaytimesta ulos tulevien hermojuurien immuu-
nivalitteinen tulehdus. Sen ilmenemismuotoja ovat
alaraajojen karkiosista alkavat ja ylOspain etenevat
tuntohairi6t ja lisdantyva lihasheikkous. Altistavia
tekijoita ovat virusten aiheuttamat hengitystiein-
fektiot ja erdat suolistoinfektiot. Myés COVID-19
infektio lisda riskia sairastua polyradikuliittiin.

Akuutit ja krooniset infektiot lisdavat riskia sai-
rastua aivoinfarktiin. Yhdysvaltalaisen tutkimuk-
sen mukaan COVID-19-taudin aiheuttama riski sai-
rastua aivoinfarktiin on 7,5 kertaa suurempi kuin A-
tai B-influenssaviruksen aiheuttamassa infektiossa.
Toiminnallinen toipuminen on COVID-19-taudin
aiheuttamissa aivoinfarkteissa huonompi ja kuol-
leisuus suurempi kuin muilla aivoinfarktipotilailla.
Nuorten, alle 50-vuotiaiden potilaiden suhteellinen
osuus on tavallista suurempi. COVID-19-taudissa
aivoinfarktiriski selittynee lisdantyneelld hyyty-
misaktiivisuudella.

Pitkidkestoisia neurologisia oireita?
Osalle COVID-19-taudin sairastaneista potilaista
nayttaisi kehittyvan pitkakestoisia neurologisia oi-
reita. Ranskalaisessa tutkimuksessa haastateltiin
puhelimitse 120 COVID-19 potilasta noin 110 vrk
kuluttua sairaalasta kotiutumisen jalkeen. Heista
b5 prosentilla esiintyi edelleen vasymysta, 34 pro-
sentilla muistivaikeuksia ja 28 prosentilla keskitty-
misvaikeuksia.

Edella mainitun kaltaisista pitkittyneista oireista
on kaytetty nimea "COVIDin jalkeinen oireyhtyma”
(post-COVID syndrome).

- Pitkittyneiden oireiden syntymekanismit ovat
viela epaselvia. Useimmissa tapauksissa kasite
"COVIDin jalkeinen oireyhtyma” on kuitenkin en-
nenaikainen, koska monien muidenkin infektiotau-
tien jalkeen ilmenee osalla toipilaista vasymysta,
uupuneisuutta ja kognitiivisia hairioita viela noin
kuuden kuukauden kuluttua sairastumisesta. Emme
siis viela tassa vaiheessa tieda, onko naiden jalkioi-
reiden ilmaantuvuus ja esiintyvyys suurempi kuin
muissa infektiosairauksissa ja liittyyko niihin joita-
kin erityispiirteita, selvittaa dosentti Aki Hietaharju.

Ldhde: Suomen Neurologinen Yhdistys ry:n
tiedote 29.10.2020




Suomen MG-yhdistyksen kunniapuheenjohtaja
Leena Mantymaa on menehtynyt. Han kuoli ko-
tonaan tapaturmaisen kaatumisen seurauksena.

Mantymaa toimi yhdistyksen puheenjohtajana
perati 14 vuoden ajan vuosina 1979-1993. Hanen
puheenjohtajakaudellaan yhdistyksen toiminta
laajeni merkittavasti.

Kurssitoiminta kehittyi Kelan rahoituksella, My-
astenia-Viesti muuttui kunnon lehdeksi ja yhdistys
paasi tuolloisen Raha-automaatiyhdistyksen avus-
tusten saajien joukkoon.

Leena Mantymaa rakasti kukkia ja muisti aina
yhdistyksen vuosikokousvieraita kauniilla kukka-
kimpuilla. Lisaksi han ilahdutti yhdistyksen jasenia
koskettavilla runotervehdyksilla, joita julkaistiin
myos Myastenia-Viesteissa.

Yhdistyksen hallitus muistaa lammoalla kun-
niapuheenjohtajan panosta yhdistyksen hyvaksi.

Kiitoskukat Minnalle

Yhdistyksemme hallituksen jasen Riitta Jokela kavi
viemassa hallitustyoskentelysta sivuun siirtyneelle
Minna Ranteelle kiitoksen.

Minna Ranne toimi yhdistyksen hallituksen ak-
tiivisena varajasenena vuosina 2017-2020. Kiitokset
sairaanhoitajalle menivat kukkien ja kortin kera.

Ranne valittiin hallituksen varajaseneksi kevaal-
14 2017 pidetyssa vuosikokouksessa, joten han eh-
ti toimia yhdistyksen hallituksessa reilut kolme
vuotta.

Han liittyi aikoinaan sisarensa kanssa Suomen
MG-yhdistyksen kannatusjaseneksi, koska heidan
aitinsa sairasti, ja sairastaa edelleen, myasthenia
gravista.

Aidin vuonna 2014 saama harvinainen sairaus-
diagnoosi sai Minna Ranteen, terveydenhoitajan ja
terveystieteiden maisterin, perehtymaan asiaan.

Siviilissa Minna jatkaa tyoskentelydan Porin
perusturvakeskuksen vanhuspalveluissa.

Porilainen Minna Ranne sai kukat kiitokseksi toi-
minnastaan Suomen MG-yhdistyksen hyvéksi.




Hallituksessa 26.10.2020 paatettya

Kasiteltiin valitilinpaatos ja STEan selvityspyyn-
t6 omiin kursseihin liittyen.Todettiin, ettd STEA
ei peri takaisin koronavuoden saastyneita varo-
ja vaan ne siirtyvat kaytettavaksi ensi vuodelle.
Myastenia-Viestin paino- ja taittotarjoukset kay-
tiin lapi. Paatettiin jatkaa toimivaa yhteistyota
nykyisen yhteistyokumppani Newprintin kans-
sa.

Todettiin, ettéd yhdistyksen kunniapuheenjoh-
taja Leena Mantymaa on menehtynyt. Sihteeri
laatii muistokirjoituksen lehteen.

Kaytiin lapi kunkin hallituksen jasenen ”"vas-
tuualueet” Timo Valli (STEAN viestinnan seu-
raaminen ja raportointi), Mariann Sjoholm
(pohjoismainen yhteisty6 ja ruotsinkielisten
neuvonta), Sari Maenpaa (FB-sivut ja sihteerin
sijainen), Ismo Lumpiola (vpj + varastonhoita-
ja), Merja Simolin-Kivila (talous ja kirjanpito,
STEA-hakemukset ja -raportointi), Riitta Jokela
(paikallistoiminta).

Kuntoutuskurssit 2021. Etusija hakijoilla, jotka
olivat tulossa Seinajoen 2020 peruuntuneelle
kurssille.

1. toukokuussa seminaari (1 pva) Covid19 -
laakitys, rokotukset ja niiden vaikutukset
MG- ja

2. elokuussa Ruissalo (4 vrk), 10 hldlle

3. syyskuussa Vuokatti (4 vrk), 10 hldlle

4. marraskuussa Lahti Verve (2vrk) vastasai-

rastuneille, 10 (+10) hldlle.

Seuraavaan hallituksen kokoukseen men-

nessa selvitetdan, miten jatkossa hoi-

detaan laakkeisiin liittyva tiedottaminen

-Eva Frostell-Pyhajarven viesti: todettiin, ettei

yhdistyksella ole resursseja UCB yhteisty6hon.

Patentti- ja rekisterihallitus on hyvaksynyt yh-

distyksen uudet saannot syyskuussa

Pikkujoulurahana paikallistoimijoille on varattu

150 e/tukiryhma. Summa voidaan maksaa vuo-

den 2020 aikana kuitteja vastaan.

Pohjoismaista MG-kokousta ei pideta vuonna

2021 vaan se on siirretty vuodelle 2022.

Rahastonhoitaja laatii seuraavaan kokoukseen

esityksen, miten hoidetaan jatkossa yhdistyk-

sen talousasiat. Haussa tilitoimisto, mutta ra-
hastonhoitajakin tarvitaan edelleen.

Seuraava kokous tammikuussa 2021, viikolla 3.

tai 4.




Koronavuosi keskeytti kurssitoiminnan

Kuluvana vuonna ehdimme toteuttaa vain yhden kuntoutuskurssin, ennen kuin korona keskeytti hyvét
aikeet.

Vuodelle 2021 olemme suunnitelleet yhden infopaivan ja kolme erityyppista kurssia eri puolilla maata.
Naiden toteutuminen toki riippuu edelleen siitd, mita koronatilanteelle Suomessa ensi vuonna tapahtuu.

STEAN toiveesta emme enda puhu kuntoutuskursseista vaan ainoastaan kursseista. Kurssit ovat siis
Suomen MG-yhdistyksen jarjestamia tilaisuuksia, jossa tarjotaan tietoa ja vertaistuellista apua myastee-
nista sairautta sairastaville.

Niiltéd peritdan osallistujilta omavastuuosuus, joka on 10 e/vrk. Sairastuneen omainen on tervetullut
mukaan vastasairastuneiden kurssille, jolla my6s hanelta veloitetaan vain tuo 10 euron omavastuuosuus.
Muille kursseillemme omaiset voivat halutessaan osallistua omakustannushintaan.Talldin on huomioi-
tava, ettd osa kurssisisalloista toteutetaan vain potilaiden ja ohjaajien kesken.

Kurssien osallistujat voivat anoa Kelasta korvausta matkakuluistaan kursseille.

Kursseille haku tapahtuu tayttamalla joko net-
tisivuillamme oleva kurssihakulomake osoitteessa
https://www.suomenmg-yhdistys.fi/kurssit tai tassa
lehdessa oleva hakukaavake. Kaavakkeen voi postit-
taa osoitteella Suomen MG-yhdistys, Heikinmaentie
13, 21160 MERIMASKU.

Hakuaika kursseille paattyy kuukautta ennen
niiden alkua ja hakijoille ilmoitetaan kurssille paa-
systa henkilokohtaisesti. Joten mikali olet hakenut
kurssillemme, mutta et saanut mitaan ilmoitusta
hyvaksymisestasi hakuajan paatyttya, kannattaa
olla suoraan yhteydessa yhdistyksen toimistoon,
p. 044 240 8852 (pe klo 10-14).

Vuoden 2021 uudet Kkurssit

Infopaiva MG- ja LEMS-potilaille Vuokatin vaaroilta voimaa
Aika ja paikka Aika ja paikka
toukokuussaTampereella syyskuussa Vuokatin Katinkullassa, 4 vrk
Aihe Aihe
Turvallinen laakehoito korona-arjessa Luonnosta ja liikunnasta voimaa arkielamassa
Luennoimassa mm. neurologian erikoislaakari selviytymiseen.
ja fysioterapeutti Luennoimassa fysioterapeutti, liikunnan-
Kenelle ohjaaja ja ensiapuopettaja<
50 ensimmaiseksi ilmoittautuneelle Kenelle

10 hengelle
Virkistavaa luontoa ja liikuntaa
Aika ja paikka Vastasairastuneille vertaistukea
lokakuussaTurun Ruissalon kylpylahotellissa, Aika ja paikka
4 vrk marraskuussa Lahden Vervessa, 2 vrk
Aihe Aihe
Virkistavaa luontoa ja liikuntaa. Vertaistukea vastasairastuneille.
Luennoimassa fysioterapeutti, lilkunna- Luennoimassa neurologi, psykiatrinen
nohjaaja ja ensiapuopettaja sairaanhoitaja, sosiaalietuuksien asiantuntija,
Kenelle fysioterapeutti ja ensiapuopettaja.
10 hengelle Kenelle

10 hengelle + 10 laheiselle




PAIKALLISKUULUMISET

Safdkunnan WG-Kerho SATAKUNTA

Satakunnan toiminta on ollut jaissa koronan vuoksi.Tapaamiset jatkuvat
kevatkaudella uutena ajankohtana. Kokoukset tammikuusta 2021 alkaen
joka kuukauden 1. tiistai kello 17-19.

Lisatietoja
Riitta Jokela, p. 0400 760 434, riitta.liisa.jokela@gmail.com
Timo Rimpeld, p. 0400 256 264, tr53@dnainternet.net

VARSINAIS-SUOMI

Turun paikallistoiminta jatkuu kevatkaudella 2021 joka kuukauden toinen ma klo
17-19.

Kevaaksi sovitut tapaamiset 11.1., 8.2., 8.3.,12.4. ja 10.5.2021.

Koronan vuoksi kayttamamme tilat ovat olleet suljettuina syyskaudella, mikali
koronatilanne jatkuu nykyisellaan, saattaa silla olla vaikutusta myos kevaan tapaa-
misiin. Imoittelemme mahdollisista muutoksista nettisivuilla ja mahdollisuuksien

mukaanTS:n yhdistyspalstalla.

Lisatietoja
www.turunseudunmyasteenikot.fi

Keski-
Suomen

-ryhma

KESKI-SUOMEN MG-RYHMA

Koska korona vielakin piilee keskuudessamme, emme kokoonnu vuoden alus-
sa. Seuraa yhdistyksemme nettisivuja tapahtumista. Kannattaa huomioida
myOs muiden yhdistysten toimintaa netissa. Lukuvinkkina suosittelen Maaret
Kallion Voimana toivo kirjaa.

Toivorikasta Uutta Vuotta ja lamminta joulun aikaa,

Ritva ja Paivi

Lisatietoja
Ritva Suikkonen, p. 040 522 9411, ritiva@luukku.com
Paivi Hokkanen, p. 040 732 6806, pkhokkanen@outlook.com

UDENMAA

MG-ryhma

UUDENMAAN MG-RYHMA

Toiminta on edelleen keskeytettyna, silla tapaamispaikkamme Kampin palvelu-
keskus (os. Salomonkatu 21 B, Helsinki) on suljettuna koronatilanteen vuoksi.
Palvelukeskuksen tilannetta voi seurata facebookista, jossa on ajankohtaista
tietoa tilanteesta.

Terveisin toiminnasta vastaavat

Pirkko Vanhamaki, p. 040 735 2181, pirkko.vanhamaki@gmail.com
PirjoYlimaki, p. 040 375 6711, pirjo.ylimaki@gmail.com

Kaija Savolainen, p. 050 563 8119

10




LAHDEN SEUDUN PAIKALLISTOIMINTA

Koronatilanteen vuoksi tapahtumia ei ole toistaiseksi tiedossa.
Lisatietoja Sisko Niemi, p. 044 502 6697, sisko.niemi04@gmail.com

e MG-HAME

7~ 4
= I "Joulun aikaa rauhaisaa,

-\_li)—{-)‘g vuotta hyvaa alkavaa !

é 3 Valkoiset unelmat ja lumi-
- huntu,

MG-ryhma sydamessa aito joulun tuntu.
Rauhaisaa joulunaikaa ja
onnea alkavalle vuodelle !”
Vahissa on ollut vertaistukita-
paamiset, silla kerran kokoon-
nuimme 14.9.2020. Paikalla
meité oli 10 (6+4). Suunniteltu
pikkujoulu jouduttiin perumaan varotoimenpiteena koronatilanteen takia.

Uusia tapaamisia ei ole sovittu. Kun niitd taasen voidaan pitda, niin ilmoittelen
s-posteilla, kirjeitse seka tarvittaessa soittelen.

Oikein Hyvaa Joulua ja koronatonta Vuotta 2021 Myastenia-Viestin lukijoille!

t. MG-Hameen ryhma

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

OULUN SEUDUN PAIKALLISTOIMINTA

Myasteenikot voivat osallistua Lihastautiliiton tilaisuuksiin. Kevatkaudelle on luvassa tapaamisia. Seu-
raa ilmoittelua tarkemmista ajoista ja paikoista Suomen MG-yhdistyksen nettisivuilta tai ota yhteytta
allekirjoittaneisiin.

Lisatietoja
Pia Moisala, p. 041 436 5071,

pia.moisala@gmail.com

Raija Simila, p. 050 591 4244,
raija.simila@lihastautiliitto.fi




Suomen MG-yhdistyksen jasenyys Kiinhnostaa

Yhdistyksemme jdsenrekisteristd kdy ilmi mielenkiintoisia asioita.

Suomen MG-yhdistyksen jasenista suuri osa asuu paakaupunkiseudulla. Jasenrekisterin tiedoista selviaa
myos se, miten naiset ovat selvana enemmistona jasenten joukossa.

Nykyisen kaltainen jasenrekisteri ohjelma on ollut kdytdssa vasta vuodesta 2014 lahtien, siksi meilla
ei ole tarjota tatd vanhempia tietoja. Mutta toivottavasti naistakin jaseniston ika-, sukupuoli- ja osoitetie-
doista on lehden lukijoille iloa.

Perustiedot 26.10.2020

Jasenet (yhteensa 722 + 2 hakemusta)

kan ain 14
kan vuo 65
LEMS vuo 15
MG ain 61
MG vuo 567

Tilaajat (yhteensa 6)
Myastenia Viesti 6

Jasentilastot

Henkil6t, joilla on vahintaan yksi jasenrooli.

Sukupuolijakauma

Naiset I <2 3%
Miehet D 36.84%
Ei maaritelty Jo.83%
lkajakauma

5-9 |1
15-19 |1
20-24 I3
25-29 |2
30-34

35-39 ]

40 - 44 (B

45 - 49 |3

50 - 54 [
55 -59 B
60 - 64 W22
65 - 69 B 36
70-74 [ ES
75-79 [ E
80 - 84 o
85 -89 IE

90 - 94 |1

Sukupuolijakauma ikaryhmittain
5 -9/ Miehet |1

(c) Flo Apps Oy 2007-20 1/3
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Perustiedot 26.10.2020

15 - 19/ Naiset |1
20 - 24 / Naiset |2
20 - 24 / Miehet |1
25 - 29/ Naiset |2
30 - 34 / Naiset l2
30 - 34 / Miehet |1
35 - 39/ Miehet 2
35 - 39/ Naiset Is
40 - 44 / Naiset |
40 - 44 / Miehet |2
45 - 49 / Naiset I3
50 - 54 / Ei maaritelty |1
50 - 54 / Naiset o0
50 - 54 / Miehet Is
55 - 59 / Naiset [ RE
55 - 59 / Miehet |2
60 - 64 / Miehet [ RE
60 - 64 / Naiset |

65 - 69 / Miehet [ k¥
65 - 69 / Naiset [ R
65 - 69 / Ei maaritelty |2

70 - 74 |/ Miehet H2o
70 - 74 / Naiset [ ]
75 - 79 / Miehet [ k¥
75 - 79 / Naiset [ R

80 - 84 / Miehet Is
80 - 84 / Naiset I5
85 - 89 / Miehet I3
85 - 89 / Naiset ls
90 - 94 / Naiset |1

Postinumeroalueet

Katso lisatietoja: https://beta.posti.fi/fi/postinumerohaku/postinumeroalueet.

HELSINKI I 20
TURKU I 98
TAMPERE B 55
JYVASKYLA I 36
PORI [ EH
HAMEENLINNA M 20
OuLU [TEE
LAHTI [ X
KUOPIO [ BE
SEINAJOKI [ 3
FORSSA B
KOUVOLA W
JOENSUU [TF

(c) Flo Apps Oy 2007-20
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Perustiedot 26.10.2020

KOTKA [}
PIEKSAMAKI I 14
KOKKOLA I
VAASA 0
YLIVIESKA l 10
KAJAANI E
LAPPEENRANTA l 8
ROVANIEMI l 8
KEMI Ie
SAVONLINNA | 5
MIKKELI |3

Kaupunkijakauma (vahintaan 10 henkil6a)

ESPOO [ ER
HELSINKI B s
JYVASKYLA 0
KUOPIO [
LAHTI [ L
PORI Hzo
TAMPERE .20
TURKU B
VANTAA DES

Jaseniston kehitys
31.12.2014
31.12.2015
5.1.2017
3.1.2018
31.12.2018
31.12.2019
2020

Ryhmat

Laskutettu kuluvana vuonna

Yhteensa 14388,00€

Maksettu 11988,22€
Yhteydenottohistoria

2015 |1

2017 [ FY

2020 I 502

(c) Flo Apps Oy 2007-20




Kaksoiskuvien tilanne kohdillaan

Myastenian vaivat iskevét ajoittain, mutta aina
yhta yllattden.

-Kesalla minulla iski kaksoiskuvat. Ne olivat niin
vaikeita, ettéd kun yritin lahtea lenkille, en pysy-
nyt pystyssda, Suomen MG-yhdistyksen entinen
varapuheenjohtaja, Varkaudessa asuva Paavo Val-
tokari muistelee muutaman kuukauden takaista
kokemustaan.

Mies marssi siltd istumalta tutun neurologin
luo. Tama maarasi hanelle suuren annoksen kor-
tisonia.

-Se auttoi ja piti kaksoiskuvat hetken taas ku-
rissa. Sitten ne tulivat takaisin taas samanlaisina.
Silloin 1aakari antoi minulle vahan erilaisen kuurin
vahaksi aikaa. Nyt on kuvat kohdillaan taas ja ti-
lanne erittain hyva.

Valtokari tietda jo kokemuksesta, miten tuo my-
astenian ajoittain iskeva hankala vaihe antaa ensin
merkkeja itsestaan.

-Jos kdannan paatani ja katselen kauas sivulle,
siella alkaa ensimmaiseksi nakemaan kaksoiskuvia.

Omakotitalon ulkomaalaushommissa kesélla
2020.

Eldkeldisen veteraanikiireet

Kun vointi on kunnossa, Paavo Valtakari on kii-
reinen mies. Alun perin Siikajoelta Pohjois-Poh-
janmaalta kotoisin oleva mies muutti Varkauteen
tyon perassa. Nyt han on ollut elédkkeella opettajan
tyOstaan jo 21 vuotta.

-Taalla asutaan talossa, jota aloin rakentamaan
1975 ja rakentaminen vaan jatkuu. Viimeiseksi tein
talon ulkopuolella muutaman maalaushomman,
muuten tadssa on ollut urakoitsijoita hommissa,
omat tekemiset jaanyt vahemmalle.

Eniten elakelaista tyollistavat Varkauden sota-
veteraanit.

-Yllapidan yhdistyksen webbisivuja ja kayn kah-
desti viikossa sotaveteraanien liikkuntatapahtumas-
sa, jossa on kuntosalia, saunaa ja vesivoimistelua.

Aktiivisessa veteraaniyhdistyksessa hankitaan
paperinkerayksella varoja veteraanien puolisoiden
ja leskien tukemiseen. Veteraaniyhdistys keraa ja
kuljettaa taloyhtididen ja yritysten paperijatetta
kolmesti viilkossa Suomen paperinkerays Oy:lle.

Valtokari hoitaa kerayksen laskuttamisen kah-
desti vuodessa. Lisaksi han ajaa paperiajoja reilun
kuukauden valein.

-Laskin, ettd viime vuonna kustansimme ke-
raamillamme varoilla veteraanien omaisille lahes
15 000 euron edesta hierontoja, jalkahoitoa ja fy-
sikaalista hoitoa.

Matkustelua ja veneilya

Varkaudessa Paavo Valtokari on puolisoineen viih-
tynyt hyvin, vaikka lapset ovatkin asettuneet asu-
maan perheineen muualle.

-Tama on mukavaa seutua asua. Innostuimme
vaimon kanssa jarviseudusta ja veneilysta Saimal-
la.Viimeisin veneemme oli sellainen asuttava, jolla
olimme usein kymmenenkin paivaa yhta putkeen
reissussa. Toukokuussa vene myytiin.

Koronavuosi on vahentanyt aktiivisesti matkus-
televan pariskunnan ulkomaanmatkoja.

Syyskuussa he kuitenkin kdvivat Saksassa ta-
paamassa tytartaan ja taman perhetta.

-He asuvat ihan maaseudulla, pienessa kylassa
Disseldorfin lahella. Kun tulimme kotiin, meista
otettiin heti lentokentalla koronatestit. Ne olivat
negatiiviset eli se oli positiivinen uutinen, Valtokari
vitsailee.

Matkan jalkeen pariskunta vietti viela 10 paivaa
karanteenissa.




Kortisoni Korjasi tilanteen

Myastenia gravis on ollut mukana Paavo Valto-
karin elamassa viimeiset 35 vuotta. Sairaus iski
varoittamatta.

-Ajoin vapunpaivana Oulusta kohti Varkaut-
ta. Yhdessa kohtaa tuli kaksi samanlaista autoa
paallekkain vastaan. Lahdin laakariin, joka antoi
sairaslomaa ja teki tutkimuksia. Sen jalkeen olin
kesalla pitkaan KYSissa, mutta syyta kaksoiskuviin
ei 16ytynyt.

Elokuussa Valtokari ilmoitti |1aakarille, etta koulu
alkaa ja on tehtava paatds, miten pitkdan han on
sairaslomalla.

-Han antoi minulle koko loppuvuoden lomaa.
Syyskuussa sairaalaan tuli joku opiskelijalaakari,
joka teki tutkimukset ja totesi, ettd tamahan on
myastenia gravis. Han antoi minulle ladkkeet, ja
olin parissa viikossa kunnossa.

Ainoa vaiva myasteniassa on ollut alusta asti
kaksoiskuvien nakeminen, jota on koko ajan hoi-
dettu kortisonilla.
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-Kylla tdhan sopeutuu, harva tdhan kuoleepi,
oltava sitten joku muukin vaiva. Laakkeita kun
nauttii niin tdman kanssa pérjailee, Savon syda-
meen kotiutunut mies tuumailee.

Minna Ranne (vas.) keskusteli vuoden 2018 vuo-
sikokouksessa Paavo Valtokarin ja Ismo Lumpio-
lan kanssa.




Haluan liittyda Suomen MG-yhdistys ry:n jaseneksi
D olen MG-potilas

D olen LEMS-potilas

Etunimi ja sukunimi:

Kotikunta:

Osoite:

Puhelinnumero:

Postinumero:

Sahkoposti:

Syntymaaika:

Aidinkieli:

D Annan Suomen MG-yhdistykselle luvan kdyttda minusta otettuja valokuvia
yhdistyksen viestinndssa

D Annan Suomen MG-yhdistykselle luvan tietojeni tarkistamiseen ja
kasittelemiseen

Vapaamuotoinen viesti:

Minulle saa jatkossa ldhettda tarjouksia ja informaatiota:
D Sahkopostitse

D Tekstiviestitse

Suomen M% G -yhdistys ry
Lisatietoja

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




Posti-
merkki

Suomen MG-yhdistys ry/
Susanne Hiltunen
Heikinmaentie 13

21160 MERIMASKU

Taita ja niittaa yhteen



olikin myasteniaa

Olen tottunut eldméaédn melkein tervettd ja tyoky-
kyistd eldmédéd jo 67 vuoden ajan, enkd osannut
huolestua pienisté vaivoista.

Vuoden 2019 marras-joulukuussa kavin terveyskes-
kuslaakarin vastaanotolla ns. vuositarkastuksessa.
Uutena vaivanani olivat oikean jalan péakian ja var-
paiden kipeys sekd vasemman olkapaan ajoittain
kovatkin saryt.

Jalkavaivaan hankin tukipohjalliset, ja terveyskes-
kuslaakari maarasi viikon kortisonikuurin kipeaan
olkapaahan ja jalkaan. Samalla sain silmatippoja,
kun silmat vuotivat ja ylaluomet roikkuivat muo-
dostaen poimuja, jotka hieman artyivat. Tammi-
kuun aikana terveyskeskuksessa keskusteltiin yla-
luomien mahdollisesta korjausleikkauksesta.
Kortisonikuurin jalkeen jossain vaiheessa huoma-
sin puhumisen kanssa yllattdvia ongelmia. Aani
tahtoi sortua, varsinkin pitkdan puhuessani ja eri-
tyisesti puhelimessa. Tassa vaiheessa myos koro-
napandemia oli muuttunut poikkeustilaksi valta-
kunnassa, ja kaikenlaista eristaytymista jouduttiin
harjoittamaan.

Huhti-toukokuussa tein sitten hieman poikkeavia
ruumiillisia toita. Kalastelin ja haarin hieman met-
surina. Tama kasien voimakas kayttoé aiheutti sen,
etta erityisesti niskan ja kaulan lihakset menivat
jannitteisiksi. Paan kannattelu alkoi olla vaikeaa
heti kdsien voimallisen kayton jalkeen.
Toukokuun ensimmaisen viikon jalkeen alkoi il-
meta nielemisessa ongelmaa varsinkin aamuisin,
kun kurkku oli hieman kuiva. Tasta seka myos yha
jatkuvista puheen ongelmista johtuen terveyskes-
kuslaakari paatyi tekemaan lahetteen keskussairaa-
laan korva-, nena- ja kurkkutautien puolelle.

Moninaiset oireet pahenivat

Vasta 20. elokuuta paasin naihin tutkimuksiin Lah-
teen. Sitd ennen olivat ongelmat vain voimistu-
neet, ja sarkyja oli milloin polvessa, milloin jopa
leukaluussa. Oli sarkyja, jotka kestivat tunteja, pai-
via ja katosivat osin jopa pois.

Silméaluomet roikkuivat ja silmat vuotivat kovasti
heindkuussa, ja samalla alkoi olla puremisongel-
miakin. Ruokailun kestaessa purenta samoin kuin
kieli vasyivat selvasti.

Heindkuun lopulla kaularankaa kuvattiin terveys-
keskuksessa. IImeni, ettei mitédan vikaa ole. Pdan
kannattaminen oli entistakin vaikeampaa, ja puhu-
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Teuvo Jarvisen MG-diagnoosin I6ytyminen vei
ldhes vuoden.

minen sekd syominen hankaloituivat lisaa. Lopulta
toteutuneella Lahden kaynnillakdan ei kurkusta
I6ytynyt mitdan vikaa.

Seuraavaksi varattiin aikaa nielemisfunktion tutki-
miselle, jalleen kuitenkin viikkojen paahan.
Ennen tahan tutkimukseen paasya ongelmat vain
voimistuivat. Yleinen kuntoni oli jo heikentynyt
hyvin voimakkaasti. Painoni oli pudonnut alkuvuo-
den 88 kilosta noin 79 kiloon. Puhumisen kyky oli
elokuun lopussa jo melko heikkoa.

Syyskuun ensimmaisen viikon jalkeen terveyskes-
kuslaakari, tutkittuaan tilanteen, laittoi kiireellisen
lahetteen Lahteen neurologian puolelle epaillen
ensisijaisesti ALS:n olevan kyseessa.




Omat epailyt ohitettiin

Viela tassakin vaiheessa oma epailyni reuman ole-
massaolosta ja pyynnot kokeista ohitettiin, kuten
oli ohitettu jo reilun puolen vuoden ajan. Kuitenkin
lopulta puolitoista viikkoa taman jalkeen otetut
verikokeet paljastivat, ettd reumaankin on viitteita.
Tulehdusarvot itsessaan olivat olleet hieman ko-
hollaan jo kevaalla. Muutama paiva taman jalkeen
jouduin Lahteen tiputukseen, kun en pystynyt syo-
maan enka juomaan, eikd puhuminenkaan oikein
enaa onnistunut.

Nielemisfunktio tutkittiin, eikd tdma tutkimus tuo-
nut esiin sen paremmin haitallisia havaintoja kuin
mitaan vastauksiakaan. Seuraavaksi paa magneet-
tikuvattiin, ja talla suljettiin pois muita mahdollisia
syita.Tassa vaiheessa neurologian puolen vahvaksi
epailyksi asettui ALS.

Omat epailyni ja poikani epailyt myasteniasta oli-
vat tiedossa, ja naiden epailyjen poissulkemista
olisimme kovasti halunneet.

Uhkana oli kotiutus ALS-potilaana ja mahdollisuus
hermoratatutkimukseen vasta reilun kuukauden
paasta. Poikani ja MG-yhdistyksen kautta 10yty-
neen avun myo6ta saimme kuitenkin neuvoteltua
hermoratatutkimuksen jo heti seuraavalle paivalle.
Sen jalkeen siirryttiinkin myastenian hoitoon ja sen
diagnoosin vahvistamiseen. Jo muutaman paivan

laakityksen jalkeen tilanne helpottui puhumisen ja
nielemisen osalta, ja suotuisa kehitys jatkuu toki
edelleen. Niskan osalta toipuminen tuntuu olevan
hitaampaa, mutta etenevaa kuitenkin.

Henkinen helpotus

Olen kestanyt kaiken taméan kokemuksen lapi var-
sin hyvin kuluttamalla aikaani kiinteistonvalittajan
tyota tehden. Sairastamiselle ei ole oikein jaanyt
aikaakaan, ja nain verkkaisesti tapahtunut asioiden
eteneminen terveydenhuollossa ei ole tuntunut
kovin suurelta ongelmalta.

Nain jalkeenpain on hieman helpompi ajatella, mi-
ta olisi pitanyt vaatia tai tehda toisin.Tietylla tavalla
tdma voi antaa kuvan, etta hoitava ja diagnosoiva
taho olisi epdonnistunut.

Kenties, mutta kokonaisuutena on todettava, etta
hoitavan tahon motivaatio tehda parhaansa on nyt
koeponnistettu. Hoito osoittautui erittain potilas-
lahtoiseksi seka ammattimaiseksi.

Tutkimuksiin ja hoitoon paasyssa olisi sitten toi-
vomisen varaa, ja siitdkin voi osan kohdistaa ko-
ronaan, ja osan keskussairaalan tamanhetkiseen
toimintatapaan. Henkisesti on nyt helpottavaa.

Teuvo Jérvinen

Vitsipaussi

e Miksi Fazer ei voi perustaa jalkapallojoukkuetta?
No koska ne tekee lilkaa omareita.

* Mika on ummetuspotilaan unelma toive?
No unelmatorttu.

e Mika kultakala on?

-Lotossa voittanut silakka.

¢ Missa kollit ovat kevaisin?
-Kateissa.




YHTEYSHENKILOT - KONTAKTPERSONER

Me yhteyshenkilot 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 medlemmar arTomas Mattback och Mariann Sjoholm.

Melina Iso-Aho
HELSINKI
p. 050 385 5285, melinaisoaho @gmail.com

Eija Majuri-Kontiainen

VARTSILA

p. 050 522 8244,
eija.majuri-kontiainen @siunsote.fi

Maritta Kotilainen
TIKKAKOSKI
p. 0400 638 165, marittakotilainen@gmail.com

Tomas Mattbéack

LEMS ja ocksa pa svenska

KORSHOLM

p. 050 505 9577, tomas.mattback@yahoo.fi

Kaarina Nuutinen
VUORELA
p. 0400 251 660, kaarina.nuutinen@kolumbus.fi

Mariann Sjoholm
RAISIO
p. 050 537 6783, mariann.sjoholm@gmail.com

Ritva Suikkonen
JYVASKYLA
p. 040 522 9411, ritiva@luukku.com

Paavo Valtokari
VARKAUS
p. 045 671 0393, paavo.valtokari @iki.fi

Sirpa Vepsalainen
HIRVILAHTI (Kuopio)
p. 050 361 7872, veppis61@gmail.com

Pirjo Ylimaki
VANTAA
p. 050 375 6711, pirjo.ylimaki@gmail.com

Vertaistukea tarjolla!




NEUROLOGIAN LAAKARIT MG-POTILAALLE

HUS

Meilahden Tornisairaala
Neurologian poliklinikka,

Haartmaninkatu 4, 00290 HELSINKI.
Vaihde: (09) 4711, ma-pe klo 12-15
Vastaava laakari: Neurologian poliklinikan
ylilaakari Sari Atula

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 8-14,

pe klo 8-13

Potilaalla oltava lahete erikoissairaanhoitoon.

TYKS, U-sairaala, 3A (11. krs)
Kiinamyllynkatu 4-8, TURKU

Ajanvaraus: (02) 313 1720, ma-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

Markus Farkkila

AavaTapiola

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

Laura Airas

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

Riitta Rinne

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

Juha-Pekka Eralinna

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

Mikko Laaksonen

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

Juha-Matti Seppa

Neurologian erikoislaakari

Vastaanotto Eteldranta 2 D (1. krs.), Pori.
p. 040 195 5970 (Medipori)

Lisaa tietoa loytyy myos netista:

www.suomenmg-yhdistys.fi




Suomen MG-yhdistys ry

Postiosoite:

Suomen MG-yhdistys ry
Susanne Hiltunen
Heikinmaentie 13

21160 Merimasku

Sahkoposti: toimisto @suomenmg-yhdistys.fi

Hallitus

Puheenjohtaja

Paavo Koistinen
Saynatsalo

puh. 0400 682 337
paavo.koistinen@elisanet.fi

Varapuheenjohtaja

Ismo Lumpiola

Akaa

p. 0400 632 995
ismo.lumpiola@gmail.com

Sihteeri, kuntoutusasiat, viestinta
Susanne Hiltunen

Merimasku

p. 044 240 8852 (pe klo 10-14)
susanne.hiltunen@gmail.com

Kirjanpitaja, rahastonhoitaja
Merja Simolin-Kivila

Lemu

p. 040 506 8850
merjapaukku@gmail.com

Paikallistoiminta ja yhteyshenkilot
Riitta Jokela

Ulvila

p. 0400 760 434
riitta.liisa.jokela@gmail.com
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Laskutusosoite:
Suomen MG-yhdistys ry
c/o Merja Simolin-Kivila
Solantie 12 A

21230 LEMU

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

IBAN: Fl44 5542 4020 0254 54

BIC: OKOYFIHH

Muut jasenet

Sari Maenpaa

Turku

p. 050 573 2808
scmsaa@gmail.com

Mariann Sjéholm

Raisio

p. 050 537 6783
mariann.sjoholm @gmail.com

Varajasenet

Paivi Kuikka

Turkhauta (Hausjarvi)

p. 040 588 1931
paivi.kuikka@luukku.com

Timo Valli

Pori

p. 0400 591 779
timo.valli@dnainternet.net
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