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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.
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Paakirjoitus

Ovatko potilaiden oikeudet Suomessa
ajan tasalla?

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista tuli voimaan
Suomessa 1.3.1993. Lainkohtia on muutettu use-
aan otteeseen taman jalkeen. Potilaan oikeudet on
otettava huomioon kaikissa terveydenhuollon pal-
veluissa seka sosiaalihuollon piirissd Suomessa.

Naen, etta potilaan oikeudet ovat tyydyttavalla
tasolla, mutta suurin puute on siina, ettei kansa-
laisilla ole tarpeeksi tietoa potilaan oikeuksista.
Tahan luo haasteita myds vaestérakenteen muu-
tos ikdantyneiden maaran lisdantyessa koko ajan
Suomessakin.

Yksi asia, joka on noussut esiin, ovat potila-
sasiamies ja sosiaaliasiamies. Kun asiakas kokee
tulleensa sosiaali- ja terveydenhuollon osalta vaa-
rin kohdelluksi tai kaipaa neuvoja oikeuksistaan,
han voi selvitella tilannettaan potilasasiamiehen
tai sosiaaliasiamiehen kanssa.

Henkilot kokevat, etteivat he kaikin osin saa
asioihinsa vastausta ja apua. Naen, ettd kun toi-
mintaymparistot muuttuvat, tulisi sosiaali- ja po-
tilasasiamiesten saada jatkuvaa taydennyskoulu-
tusta tyohonsa. Mainittakoon, ettéd olen sosiaali
- jaterveysministerion vakuutuslaakarijarjestelmaa
kehittavan neuvottelukunnan jasen, jossa tama
asia on keskusteluissa noussut myos esiin.

Sosiaali- ja terveydenhuollon uudistus on nyt
lausunnoilla. Siind on suuria haasteita. Uudistuk-
sen tavoitteina on: kaventaa hyvinvointi- ja ter-
veyseroja, turvata yhdenvertaiset ja laadukkaat
sosiaali- ja terveyspalvelut suomalaisille, parantaa
palveluiden saatavuutta ja saavutettavuutta, tur-
vata ammattitaitoisen tydvoiman saanti, vastata
yhteiskunnallisten muutosten tuomiin haasteisiin
seka hallita kustannuksia. Se, kuinka nama todella
toteutuvat kansalaisille, vaatii edunvalvontaa myods
jarjestoilta, ja miten siina toteutuu myods potilaan
oikeusturva tulevaisuudessa?

Sote-uudistus on jaanyt vahemmalle huomiolle
kansalaisten ja myds median osalta tdman COVID
19-viruksen vuoksi. Nyt tata kirjoittaessani nayttaa
silta, etta toinen aalto on tulossa voimakkaana
myOs Suomeen ja meidan kaikkien on varaudut-
tava siihen.

On noudatettava viranomaisohjeita ja meidan
kaikkien pitaa tuntea vastuumme tassa tilanteessa.
Ei ole nuoria ja iakkaita, ei riskiryhmia, joita erotel-
taisiin, vaan me kaikki yhdessa voimme osaltamme
vaikuttaa tartuntojen vahenemisessa, silla virus on
kamala. Se tuo ahdistusta ja surua perheisiin ja eri
yhteisoihin, jos sairaus iskee - eika kuolemiltakaan
valtyta.Vanha kansa totesi lapsuudessani “ei eleta
kuin ellun kanat vaan eletadn ihmisiksi” Viisas
neuvo tassakin ajassa.

Voimia ja terveytta teille kaikille sekd hyvaa
syksya.

Paavo Koistinen
puheenjohtaja




Ajankohtaista

Kela vastaa nopeasti

Kelan puhelinpalvelussa on kesélld saanut palve-
lua nopeasti.

Jonotusaika on lyhentynyt keskimaarin minuuttiin,
ja puhelinajan on voinut varata seuraavalle pai-
valle. Kaynnit Kelan palvelupisteissa ovat samaan
aikaan kasvaneet hieman.

Kelan puhelinpalvelussa vastattiin heindkuussa
36 500 puheluun viikossa.Toukokuussa vastattujen
puheluiden maara oli 40 000 viikossa.

Jonotusaika lyheni, ja se oli heindkuussa kes-
kimaarin noin minuutin.Toukokuussa tana vuonna
jonotusaika oli hieman yli 2 minuuttia ja touko-
kuussa viime vuonna noin 6 minuuttia.

— Puhelinpalvelun tilanne on parantunut yha ja
merkitys on kasvanut. Tartuntariskin mahdollisesti
taas kasvaessa puhelinpalvelu on tarkea palve-
lukanava. Sen avulla voidaan varmistaa riskiton
asiointi kaikille, sanoo Kelan asiakkuusjohtaja Pet-
teri Taponen.

Puhelinajan voi talla hetkella varata seuraavalle
paivalle. Kun asiakas varaa ajan, Kelasta soitetaan
asiakkaalle, eikd puhelu maksa mitaan. Kelasta
soitetaan asiakkaalle myds silloin, jos hakemukses-
ta puuttuu tietoja. Heindkuussa Kelasta soitettiin
asiakkaille arkipaivisin keskimaarin 6 700 puhelua.

Kaynnit palvelupisteessa kasvoivat

Heindkuussa koronaepidemian hiljentyminen na-
kyi Kelan palvelupisteissa kdyntimaarien kasvuna.

Ennen epidemiaa palvelupisteissa asioitiin kes-
kimaarin 35 000 kertaa viikossa. Huhtikuussa kayn-
tien maara pieneni noin 7 500 asiointiin viikossa.
Heindkuussa kayntien maara kasvoi ja oli noin
15 000 viikossa. Elokuun ensimmaisella viikolla
asiointeja oli noin 16 000.

— Kavijoita on ollut enemman sen jalkeen, kun
rajoituksia on kevennetty ja ihmiset ovat aktivoi-
tuneet. On hyva hoitaa Kela-asiat ajoissa kuntoon,
mutta suosittelemme asiointia verkossa ja puheli-
messa. Nain voi valttaa tartuntariskin, PetteriTapo-
nen jatkaa.

Puhelimessa voi hoitaa samoja asioita kuin
palvelupisteessa, ja puhelimesta saa tarvittaessa
myos tukea verkkoasiointiin.

Kasvomaskien kayttamisesta Kelassa odote-
taan kansallista suositusta.

— Palvelupisteista 10ytyy selkeat ohjeet turva-
valeistd ja kasihygieniasta. Sairaana palvelupis-
teeseen ei pida tulla.

Kelan tiedote 11.8.2020

Reseptien liikkuvuus kasvussa Euroopassa

Suomalaisella séhkoisella reseptilld saa vahitellen
ostaa ladkkeitd muissa Euroopan maissa ja muiden
maiden resepteilld vastaavasti Suomessa.

Portugalissa laakkeita voi hankkia suomalaisella re-
septilla aluksi yhdesta apteekista. Palvelu laajenee
jatkossa myds muihin apteekkeihin.

Laaketta voi ostaa ulkomailla suomalaisella re-
septilla, kunhan on antanut Omakanta-palvelussa
suostumuksen, etta tietoja saa luovuttaa ulkomaa-
laiselle apteekille.

Reseptien liikkkumisesta maiden valilla hyotyvat
paitsi matkailijat myds ulkomailla asuvat ja ne,
jotka tyoskentelevat muualla kuin omassa koti-
maassaan.

— Portugalissa asuu suomalaisia, joille voi olla
tarpeen hankkia laakkeita oman maansa sahkai-
sella reseptilla, sanoo asiakkuusvastaava Sini Palo
Kelan Kanta-palveluista.




Ennen Portugalia suomalaisella reseptilla on
voinut hankkia laakkeita Virossa ja Kroatiassa. Vi-
rossa tata mahdollisuutta hyodynnetaan jo ahke-
rasti.

— Vaikka matkailurajoitusten vuoksi reseptien
toimitusmaarat ovat vaihdelleet kevaan ja kesan
aikana, heinakuussa Viron apteekeista ostettiin
laakkeita jo yli 800 kertaa suomalaisella reseptilla.
Tama vastasi viime vuoden heindkuun tasoa, Sini
Palo kertoo.

Suomalaisista apteekeista ladkkeitd on taman
vuoden kesadkuusta alkaen voinut hankkia viro-
laisella reseptilla. Nyt ladkkeita voi hankkia myds
portugalilaisella ja kroatialaisella reseptilla ja vahi-
tellen myds muiden Euroopan maiden resepteilla.

Kelan tiedote 2.9.2020
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henkilokortti.

palainen sahkoinen resepti apteekissa.

N

Nain ostat reseptilddkkeitia ulkomailla

1. Laakkeiden osto ulkomailla edellyttaa, ettad olet antanut Omakanta-palvelussa suostumuksen
siihen, etta tiedot saa luovuttaa ulkomaalaiselle apteekille. Ota apteekkiin mukaan passi tai

2. Kela-korvaukset ulkomaan ladkeostoista voit hakea jalkikdteen Suomessa.

3. Ulkomailla ei voi hankkia huumaavia laakkeita eika keskushermostoon vaikuttavia laakkeita eli
PKV-laakkeita, jotka vaativat alkuperaisen reseptin.

4. Portugalissa apteekkeja tulee mukaan vahitellen, joten varmista etukateen, toimiiko euroop-

Yhteyshenkiloiden rooli korostuu koronassa

Suomen MG-yhdistyksen paikallistoiminnot ovat
olleet tauolla kevaasta asti koronan vuoksi. Sa-
maan aikaan yhdistyksen vapaaehtoisten yh-
teyshenkiléiden rooli on korostunut, silla he
ovat saaneet aiempaa enemman yhteydenottoja
myasteenikoilta.

Hallituksen jasen ja yhteyshenkilona toimiva
Mariann Sjoholm kokee, ettd hdanen saamansa
puhelut ovat olleet mukavia. Han rohkaisee kaikkia
ottamaan rohkeasti yhteytta yhteyshenkil6ihin. On
mukava vaihtaa kuulumisia, olipa aiheena sitten
sairaus tai ihan vaan tarve rupatella.

Korona-aikaan sosiaa-
liset kontaktit ovat
olleet kortilla. Mikdan
ei silti korvaa kunnon
kasvokkain tapahtuvaa
jutteluhetkea.




Sirkku Hihnala in Memoriam

Suomen MG-yhdistyksen aktiivinen ja pitkdaikainen jdsen, hyvéa ystdvéni Sirkku Hihnala on nukkunut
ikiuneen kesdkuussa 2020. Kaipaamaan hanta jai tytdr perheineen - kaikkien meidéan ystavien lisédksi.

Muuramessa asunut myasteenikko vietti tou-
kokuussa 73-vuotissyntymapaiviaan, mutta viime
vuosina monet vaikeat sairaudet olivat vieneet
hanelta voimia.

Sirkku muistetaan tarmokkaana, sanavalmii-
na ja asioihin tarttuvana ihmisena. Huumorilla
hoystetty reipas puhetyyli oli hanelle ominaista ja
nauroimme yhdessa monetiloiset naurut "kaiken-
maailman” asioille.

Yhteiskunnan ongelmia pohtiessaan han saat-
toi tokaista pohjalaisella tyylillaan "pitas itte olla
asioita hoitamassa”

Sirkku oli syntyisinYlivieskasta, mutta opinto-
jen myota muutti Jyvaskylaan ja perusti taalla per-
heen. Tyouransa han teki Jyvaskylan yliopistossa
tutkimussihteerina.

Myastenia gravis -diagnoosin han sai monien
hankalien vaiheiden jalkeen vuonna 1989. Kuntou-
tuskurssilla ollessaan han liittyi Suomen MG-yh-
distykseen vuonna 1991.

Sirkku toimi yhteyshenkilonad yhdistykses-
sd vuosina 1995-2003. Jyvaskylassa jarjestetyn
kuntoutuskurssin jalkeen han, yhdessa mukana
olleiden kanssa, paatti perustaa paikallisen myas-
teniakerhon.

Kerho kokoontui kuukausittain vertaistuen
merkeissda. Myds luennoitsijoita vieraili kokoon-
tumisissa, mm. neurologeja ja fysioterapeutteja.
Kerho koettiin erittain tarkeaksi, silla harvinaisesta
sairaudesta oli tietoa vahan ja yhteiset kokemukset
auttoivat arjessa selviytymista.

Keski-Suomen myasteniakerhon 20-vuotisjuh-
lissa vuonna 2014 kerhon perustajajasenet muiste-
livat yhteista kurssiaan ja Sirkun laatima muistelu
on julkaistu Myastenia-Viestissa 4/2014.

Tassa siita ote:

"Viikon aikana saimme paljon tietoa yhteises-
ta vaivastamme ja kuntoutusta, mutta paaasiana
meille oli jaanyt mieleen, ettd meilla oli hauskaa.
Kokemusten mukaan myasteenikot ovat vaivois-
taan ja suurista ongelmistaan huolimatta hulva-
tonta porukkaa.”

Naiden aktiivisten henkil6iden aikanaan perus-
tama kerho toimii edelleen Keski-Suomessa.

Myastenia-yhdistyksen vuosikokouksiin Sirkku
osallistui aktiivisesti miehensa Kaukon kanssa, ai-
van viime vuosiin saakka. Sirkku toimi yhdistyksen
johtokunnassa vuosina 2000-2004. Tuolloin han
vastasi mm. jasenrekisterista.

Sirkku Hihnala puutarhassaan kukkien keskella.




Puolison menehdyttya surutyo vei voimia, eika
Sirkku enaa jaksanut matkustaa kokouksiin. Kiin-
nostuneena han silti kyseli aina, keita vuosiko-
kouksessa oli, mika oli heidan vointinsa ja mita
paatettiin. Vierailin usein Sirkun luona kertomassa
kuulumisia.

Minun tarinani -kirja oli ollut Sirkun haaveena
useamman vuoden ajan. Yhteyshenkilona olles-
saan han oli saanut toiveita, etta vertaistukea tar-
joava kirja olisi tarpeen. Syksylld 2014 innostuin
asiasta hanen kanssaan ja niin paatimme koota
kirjan nimeltd Minun tarinani - kertomuksia ihmis-
ten kokemuksista sairaudesta. Heti alussa pohdim-
me, ettd emme toivoneet mukaan kovin surkeita
tarinoita. Loppujen lopuksi kirjaan otettiin mukaan
kaikki saapuneet tarinat. Niissa kaikissa on valoisa
savy.

"Nyt minulla on upea ja helpottunut olo, kun
saatiin kirja ulos painosta. Viela upeampaa olisi
kun kansa vield hankkisi kirjan” totesi Sirkku My-
astenia-Viestin haastattelussa tammikuussa 2017

Sirkku harrasti kasitdiden tekemista, musiikin
kuuntelua seka konserteissa ja teatterissa kayntia.
Kasityoohjeita tutkimme kaydessani hanen luo-
naan ja ihastelimme viimeksi hankittuja kauniita
lankoja. Tyon alla oli neuleita tyttaren perheelle.

Kirjoittajapiirissa Sirkku oli mukana vuosia.
Lapsuuden ajasta ja kansakoulun aloittamisen vuo-
sista oli valmistumassa julkaisu tyttarelle ja lapsen
lapselle. Suunnitelmissa hanelld oli myds kirja
lapsuusajan ruokaohjeista, Martan keittokirjasta,
nain han mainitsi. Sirkun &iti oli nimeltaan Martta.

Sirkku oli myd&s suuri kirjallisuuden ystava, dek-
karit olivat hanelle mieluista luettavaa. Runoista
han koki laheiseksi Saima Harmajan tuotannon.
Myos Sirkun Keskisuomalainen -lehdessa julkais-
tuun kuolinilmoitukseen oli liitetty Harmajan runo:

Palo pilvien vuorilla pysyy,
mutta metsét jo tummuvat pois.
Puun oksalla lintunen kysyy,
min armaalle viestin tois.

Luo armaan ikkunan mennd
maan pd&élta ei johda tie.

Mun taivaan holvihin lennéa

ja viime viestini vie!

Yhteinen 20 vuotta kestanyt ystavyytemme oli
merkityksellinen minulle.Tulen kaipaamaan Sirkun
kanssa kaytyja monipuolisia keskusteluja.

Eeva Liisa Kontturi
(Ritva Suikkasen avustamana)

Hallitukseen uusi var

Porilainen Timo Valli, 62,
on uusi yhdistyksen halli-
tuksen varajasen. Han on
elékkeella oleva toimitus-
johtaja, joka on tehnyt pit-
kan tyouran leipomoalalla
Porin Leipa Oy:ssa.

Valli jai tyokyvytto-
myyselakkeelle kuluvan
vuoden alusta. MG-diag- ‘
noosi muutti elamaa jo
lokakuussa 2018.

Timo ja hanen nykyinen aviopuolisonsa pitavat
MG-yhdistyksen toimintaa tarkeana. Kasitys yhdis-
tyksen tarpeellisuudesta sai vahvistusta vuonna
2019, jolloin he osallistuivat Suomen MG-yhdistyk-
sen jarjestamalle, hiljattain sairastuneille tarkoite-
tulle kuntoutuskurssille.

Kaupallisen koulutuksen liséksi Timo Valli on
suorittanut MBA- ja HHJ -tutkinnot. Han on toimi-
nut Suomen Leipuriliiton hallinnossa seka paikal-
lisella, etta valtakunnallisella tasolla.

Ty0 on vienyt myos Satakunnan Kauppakama-
rin erilaisiin luottamustehtaviin. Siviilielamassa
han on toiminut pitkdan Porin Rauhanyhdistyksen
seka Jamsan Kr. Kansanopiston hallinnossa.

Timo valottaa perhetaustaansa varovaisen
noyrana. Han on suurperheen is3, jolla on 13 las-
ta ja 16 lastenlasta. Puoliso Marjo Valli menehtyi
2016 akilliseen aivonverenvuotoon. Vuoden 2017
lopussa Timo avioitui uudelleen toisen lesken,
Tytti Haukkalan kanssa, jolla on myds yhta suuri
perhe.

Terveyden salliessaTimo pelaa golfia, pyorailee
ja kunnostaa Langaran torppaa, joka rakennettu
1770.




vapaalle

On aika kiittdd Suomen MG-yhdistyksen vapaaeh-
toista sairaanhoitajaa, joka on vastannut potilaiden
ladkkeita koskeviin kysymyksiin.

Viimeiset kolme vuotta yhdistyksen pitkaaikainen
jasen ja entinen varapuheenjohtaja Eeva-Liisa
Kontturi on vastannut myasteenikkojen huoliin
laakkeiden saatavuutta ja korvattavuutta koskevis-
sa kysymyksissa.

Nyt on aika paastaa tunnollisesti tehtavaansa
hoitanut myasteenikko vapaalle. Sitd ennen han
kuitenkin kertoo, millaisiin ongelmiin han on naina
vuosina tormannyt ja miten niita hoitanut:

-Potilaiden hataantyneet yhteydenotot ovat ol-
leet toistuvia. Yleensa potilaat ovat ymmartaneet,
ettd ongelmana on laakkeiden saatavuushairio,
mutta kun hata on suuri ja yksittaisen potilaan
kohdalle sattuva, se tuntuu todella raskaalta ja
pelottavalta.

Naissa tilanteissa kysymys "Eiko yhdistys voi
tehda tilanteelle mitdan?” on taysin ymmarretta-
vaa.Taman kysymyksen olen aina myds valittanyt
yvhdistyksen hallitukselle.

Apteekeilla on velvollisuus opastaa potilaita
kaikissa laakkeisiin liittyvisséa ongelmissa, myds
saatavuushairidissa ja erityisluvan hakemispro-
sessissa.

Kauppanimi vai vaikuttava aine
Kiellettyjen laakkeiden listan sain paivitettya Kes-
ki-Suomen keskussairaalan erikoislaakéarin, neuro-
logi Jussi Joukaisen ja proviisori Klaus Lantelan
kanssa yhteistyossa 2018.

Ladkkeet eivat ole listassa kauppanimella, vaan
niiden vaikuttavan aineen nimella.Tassa ennakoin-
tiin ladkkeiden kauppanimen mahdollista vaihtu-
mista.

Kaikista uusista laakkeista tulisi keskustella hoi-
tavan laakarin kanssa niiden sopivuuden tarkista-
miseksi, silla hoitava laakari tekee ratkaisun aina
potilaan kokonaistilanteen huomioiden.

Jattaessani nyt sairaanhoitajan tehtavani yhdis-
tyksessa haluan kiittaa kaikkia niita, joiden kanssa
olen saanut kulkea yhteista matkaa vakavan, mutta
hoidettavissa olevan sairauden kanssa.

Kuolema kiersi kaukaa

Saatuani itse MG- diagnoosin 1980-luvulla, ja ol-
lessani tuolloin sairaalassa osastolla, pyysin luet-
tavakseni neurologian oppikirjaa. Siita sain lukea
enemman tasta kummajaisesta nimelta myasthe-
nia gravis.

Kirja taisi olla aika vanha, kun siina sanottiin,
ettei mitaan hoitokeinoa ole ja potilaat menehtyvat
muutaman kuukauden kuluessa.

Aamulla neurologin tullessa kierrolle han kyseli
minulta, ettd mitenkas on nukuttanut?

Itkua tuhertaen sanoin, etta eipa se juuri nukut-
tanut, kun tietda kuolevansa muutaman kuukauden
sisalla.

Onneksemme laaketiede on tasta kehittynyt - ja
kehittyy edelleen koko ajan.

Kiittaen kaikkia kaikista yhteydenotoista ja yh-
teistyOsta,

Eeva Liisa Kontturi
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Suomen MG-yhdistyksen pitkén linjan vapaa-
ehtoinen, jyvédskyladldinen Eeva-Liisa Kontturi,
siirtyy sivuun yhdistyksen sairaanhoitajan tehta-
vésta.




Yhdistys ei voi hakea erityiskorvattavuutta

Suomen MG-yhdistyksen hallitus on voimaton
silloin kun ladkkeiden saatavuudessa tai korvatta-
vuudessa ilmenee haasteita.

Laakkeiden saatavuushairiot ovat vakava ja lisaan-
tyva kansainvalinen ongelma.Taman olemme voi-
neet kokea konkreettisesti kautta aikojen - MG ja
LEMS- potilaiden ladkkeiden saatavuushairitissa.

Viime vuosina mm. Kaleoridin ja Azamunin
saannissa on ollut katkoksia, mutta aikaisempina
vuosina myos Mestinonin kohdalla ollut ongelmia.

Suomessa ladketukuista ja ladketeollisuudesta
rippumaton apteekkijarjestelma pyrkii silti takaa-
maan potilaille rinnakkaislaakkeiden saatavuuden.

Usealla lagkevalmisteella tarvittavien raaka-ai-
neiden tai lopputuotteen valmistus keskittyy yh-
teen tehtaaseen. Kun ketjuun tulee hairigita, silla
on vaikutusta ladkkeiden saatavuuteen maailman-
laajuisesti.

Ubretidin haaste

Viimeisin hairio tapahtui alkuvuodesta Ubretidin
kohdalla. LadketukkuTamro toi Ubretidia Suomeen
Sveitsista. Enda valmistetta ei saada sielta.

Tamro on nyt saanut Ubretidia Saksasta, mutta
valmisteen hinta on aiempaa korkeampi. Aikai-
sempi hinnan korvauspaatos ei talle valmisteelle
enaa kelvannut, joten HILAlle (hintalautakunnalle)
jouduttiin tekemaan uusi korvauspaatos. Koko pro-
sessi kesti nelisen kuukautta ja tassa tilanteessa
myos ladkkeen kauppanimi vaihtui.

Paatos saatiin vihdoin 6.8.2020 ja onneksem-
me myonteisend.Tama on vain yksi konkreettinen
esimerkki ongelmista, jollaisten kanssa joudumme
elamaan.

Aina kun laakkeen hinta, vahvuus ja valmisteen
nimi muuttuvat, joudumme anomaan hintalauta-
kunnalta uutta korvauspaatosta, jonka kasittelyaika
on useita kuukausia.

Lisaksi potilas joutuu pyytamaan uuden resep-
tin, kun valmisteen nimi ja vahvuus muuttuvat.

Tallaisessa tilanteessa potilaat joutuvat todella
hankalaan tilanteeseen. Omakustanteisena laak-
keen hinta voi olla kohtuuttoman korkea. Viivas-
tyminen ladkkeen saannissa taas voi olla kohtalo-
kasta. Olen saanut kuulla tapauksista, joissa nama
tilanteet ovat johtaneet potilaan voinnin heikenty-
miseen ja sairaalaan joutumiseen.

Kohtuullisuutta, Kiitos

Laaketukussa laakkeiden saatavuuteen tai hintaan
liittyvat muutokset ovat viimeaikoina olleet erityi-
nen haaste. Omalta osaltani olen selvitellyt tilan-
netta ladketukun kanssa useita kertoja.

Yhteistyossa olemme miettineet, miten tie-
to mahdollisista muutoksista saataisiin Suomen
MG-yhdistykseen, jotta ehtisimme tiedottaa asias-
ta potilaille. Nykyisin kaytanto on ollut se, etta tie-
to muutoksista ilmenee vasta potilaan mennessa
apteekkiin hakemaan laakettaan.

Laaketukussa tilanteelle tuli ymmarrysta ja ke-
hittamiskokouksessaan kevaalla 2020 he lupasivat
palata aiheeseen.

Lisaksi on hyva tiedostaa, etta erityisluvallisen
lagkevalmisteen peruskorvattavuuden ja kohtuul-
lisen tukkuhinnan hakijana on potilas tai apteekki
potilaan puolesta.Yhdistys tai henkild, joka ei itse
kayta laaketta, ei voi toimia hakijana.

Naissa tapauksissa riittaa, etta yksi ladketta
kayttava potilas hakee luvan, jolloin se on voimas-
sa kaikille muillekin ladketta kayttavalle.

Hakemus tehtdva ajoissa

Jotta ladkevalmisteelle voidaan maksaa sairasva-
kuutuslain mukainen korvaus, tulee valmisteella
olla voimassa hintalautakunnan vahvistama kor-
vattavuus ja tukkuhinta.

Eritysluvallisen ladkevalmisteen myyntiluvan
vahvistaa Laakealan turvallisuus- ja kehittamis-
keskus Fimea. Erityislupa on voimassa vain maa-
raajan.Viime aikoina maaraaika on ollut noin vuo-
den, jopa lyhyemmankin ajan.

Uusi hakemus kannatta laittaa vireille 2-3 kuu-
kautta ennen erityisluvan paattymista, mutta eri-
tyiskorvausta ei siis voi hakea yhdistys eika kuk-
kaan sellainen henkild, joka ei itse kayta laaketta.

MG -yhdistyksen lehdessé ja nettisivuilla py-
ritddn antamaan ajantasaisinta tietoa erityisluval-
listen ladkevalmisteiden peruskorvattavuudesta.

Eeva-Liisa Kontturi




Hylkayspaatos Ephedrinelle

Laédkkeiden hintalautakunnalta on haettu korvat-
tavuutta valmisteelle Ephedrine Hydrochloride 30
mg, tabletti 28 kpl.

Laakkeiden hintalautakunta on hylannyt hakemuk-
sen seuraavin perustein:

Laake tulee sairausvakuutuksen korvausjarjes-
telman piiriin, kun sille on vahvistettu seka kor-
vattavuus etta kohtuullinen tukkuhinta siten kuin
sairausvakuutuslaissa (1224/2004, SVL) saadetaan.

Ehdotetulla tukkuhinnalla Ephedrine Hyd-
rochloride 30 mg -valmisteen kustannus milligram-
maa ladkeainetta kohti laskettuna on huomattavas-
ti korkeampi kuin lahimman vertailuvalmisteen
Efedrina Leval Comprimidos 50 mg -valmisteen
(maaraaikainen erityislupa) vastaava kustannus
vahvistetulla tukkuhinnalla.

Hakemuksen taustatietoa: Laakkeiden hinta-
lautakunta on 29.11.2018 vahvistanut Ephedrina
Hydrochloride 30 mg 28 tablettia -valmisteelle pe-
ruskorvattavuuden, erityiskorvattavuuden ja koh-
tuullisen tukkuhinnan ajalle 1.2.2019 - 30.6.2020.
Valmisteelle vahvistettu tukkuhinta on 54,40 e.

Laakkeiden hintalautakunta on 17.12.2019
vahvistanut efedriinia sisaltavalle Efedrina Level

Comprimidos 50 mg 24 tablettia -valmisteelle pe-
ruskorvattavuuden, erityiskorvattavuuden ja koh-
tuullisen tukkuhinnan ajalle 1.12.2019 - 28.2.2021.
Valmisteelle vahvistettu tukkuhinta on 24,24 e.

Myasthenia gravis -sairauteen on hyvaksytty
ylempi erityiskorvattavuus.

Vaikka erityisluvallisen valmisteen korvattavuu-
den ja tukkuhinnan hakijana on yksittainen potilas,
niin korvattavuuden ja tukkuhinnan vahvistamisen
vaikutus on aina yleinen.Tama tarkoittaa sita, etta
korvattavuuden ja tukkuhinnan tultua hyvaksytyksi
jokaisella potilaalla, joka kayttaa kyseista ladkeval-
mistetta, on oikeus sairausvakuutuslain mukaiseen
ladkekorvaukseen kyseisen ladakkeen kaytosta ai-
heutuneista kustannuksista. Oikeus ei siis koske
vain hakijana toiminutta ladkevalmisteen kayttajaa.
Taman vuoksi ladkevalmisteen korvattavuutta ja
tukkuhinnan kohtuullisuutta arvioidaan ladkkeiden
hintalautakunnassa laajempana kysymyksena kuin
vain hakijaa koskevana asiana.

Myasteenikolla, joka kayttaa efedriinia, ovat
nyt vaihtoehdot erityiskorvattavuuden (100 %)saa-
miseksi:

Efedrina Level Comprimidos 50 mg 24 tablettia
taiYliopiston Apteekin valmistama Ephedrine Hyd-
rochloride 25 mg 100 tablettia.

Naihin tulee pyytaa laakarilta resepti.

Ubretidin tilanne

LdédketukkuTamro tuo Suomeen Ubretid 5 mg 14d&-
kevalmistetta. Kelan korvauksen piiriin kuuluva
Ubretid on Takeda Farman Sveitsistd maahantuo-
ma ldédke. Nyt sitéd ei endé sieltd saada.

Tamro on saanut Saksasta huhtikuusta alkaen Ub-
retid Takeda Austria ladketta, jonka hinta on mo-
ninkertainen aikaisempaan verrattuna.

Aikaisempi hinnan korvauspaatos ei talle val-
misteelle kay.
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Uusi korvausanomus on saatu HILAsta 6.8.2020.

HILAn sivuilta wwwe.hila.fi jokainen laaketta
kayttava voi seurata kasittelyn kokousaikataulut ja
kokouspaatokset. Yksi korvaushakemus riittaa, se
on voimassa kaikille potilaille.

Potilaan on pyydettava neurologilta uusi resepti
Ubretid Takeda Austria valmisteelle.

Potilaan on myds syyta sailyttaa apteekista saa-
mansa maksusuoritus. Jos HILA myodntaa korvauk-
sen laakkeelle, on potilaalla mahdollisuus anoa
korvausta jalkikateen - siita alkaen kuin korvaus
tulee voimaan.




Hallituksessa paatettya

Jarjestaytymiskokous 29.8.2020

Varapuheenjohtajana jatkaa Ismo Lumpiola,
sihteerina Sari Maenpaa ja taloudenhoitajana
Merja Simolin-Kivila.

Nimenkirjoittajat sailyvat ennallaan saantojen
mukaisesti eli pj. tai vpj. yksin ja sihteeri ja
taloudenhoitaja yhdessa.

Seuraava kokous syyskuun puolivalissa sahko-
postilla.

Hallituksen kokous 29.8.2020

Puheenjohtajaja rahastonhoitaja laativat STEANn
hakemuksen seka siihen liittyvan toimintasuun-
nitelman syyskuun aikana. Hallitus hyvaksyy ne
seuraavassa kokouksessa.

Myastenia-Viestin painatus ja taitto seka jake-
lu kilpailutetaan lokakuun loppuun mennessa.
Sihteeri hoitaa asiaa.Tarjoukset pyydetaan vuo-
deksi + yhdeksi optiovuodeksi kolmelta taholta.
Eeva-Liisa Kontturin laakekirjoitus julkaistaan
netissa ja seuraavassa Myastenia-Viestissa.
Sihteeri tekee oikaisun Porras-lehden nume-
rossa 2-2020 olleeseen virheelliseen tietoon
kuntoutuskursseistamme.

Vessapassiasiaa ei yhdistyksessa ajeta, koska
sita ei nykykriteerein ole jasenistolle mahdollis-
ta saada. Passin haluavien tulee liittya jaseneksi
yhdistyksiin, joissa passi kuuluu jasenetuihin
(ja suolistohaasteet ovat suoraa seurausta tau-
dista, ei sen hoitoon kaytetysta ladkityksesta).
Ensi vuoden kuntoutuskursseista maaliskuun
Lahden Verven ja toukokuun Turun Ruissalon
kurssitsiirtyvatkoronanvuoksihamaantulevaan.
Vuokatin syksyn 2021 kurssi mahdollisesti
saadaan toteutettua. Etusija on tana vuonna
Seindjoen ja Oulun peruuntuneille kursseille
hakeneilla.

Sairaanhoitaja Eeva-Liisa Kontturi on lopettanut
vapaaehtoisessa ladkevastaavan tehtavassaan.
Seuraava kokous sahkopostilla syyskuussa.
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Vuosikokous 29.8.2020

- Kasiteltiin toimintakertomus 2019.

- Hyvaksyttiin edellisen vuoden tilinpaatos ja
tilintarkastajan lausunto.

- Vahvistettiin tilinpaatos ja paatettiin tili- ja vas-
tuuvapauden myontamisesta hallitukselle seka
muille tili- ja vastuuvelvollisille.

- Kasiteltin ja hyvaksyttiin toimintasuunnitelma.

- Vahvistettiin varsinaisten ja kannattajajasenten
jasenmaksujen suuruus, kasiteltiin talousarvio
ja hyvaksyttiin hallituksen jasenten palkkiot.

- Valittiin eroavan hallituksen varajasen Minna
Ranteen tilalle Timo Valli. Muut hallituksen ja-
senet ennallaan.

Koronan takia myos varotoimenpiteet vuosi-
kokouksessa ja sitd edeltdneesséa hallituksen
kokouksessa olivat paikallaan. Turvavilien lisdksi
huolehdittiin kokoustilassa maskien ja kdsidesien
kédytosta.




Typistetty vuosikokous Tampereella

Koronan vuoksi yhdistyksen kevédinen vuosipdiva
Hédmeenlinnassa peruuntui.

Pitkan harkinnan jalkeen tilaisuus paatettiin jarjes-
taa supistettuna, yhden paivan vuosikokouksena,
Tampereella.

Yhdistyslain mukaisesti homma tuli hoidettua,
joskin kovin erilaisena kuin edeltdvina vuosina. Pu-
heenjohtaja Paavo Koistinen nuiji vuosikokouksen
saantOmaaraiset asiat rutiinilla lapi.

Jasenmaksu sailyi nykyisessa 22 eurossa. Uu-
tena asiana kokouksessa paatettiin, etta jatkossa
yhdistyksen hallituksen kokouksiin voi osallistua
myos postitse, tietoliikenneyhteyksien tai muun
teknisen apuvalineen avulla. Sama patee yhdis-
tyksen muihin kokouksiin yhdistyksen hallituksen
nain erikseen paattaessa.

Hallituksen varajasenyydesta eronneen Minna
Ranteen tilalle valittiin porilainen Timo Valli.

Naiset kokoustauolla. Merja Simolin-Kivilé (vas.),
Riitta Jokela, Péivi Kuikka ja Minna Ranne.

o
4
Tarjoilujonossa ehdittiin vaihtaa kuulumisia.
Juttelemassa Riitta Jokela ja Kyllikki Koistinen.
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Onnittelut
tasavuosia
tayttdaneelle
yhdistyksen
varapuheenjoh-
taja Ismo Lum-
piolalle. Miehen
lempijoukkueen
logolla varustetut
sukat oli sankaril-
4 /e kutonut Riitta

; Jokela.

-Mitéas olette koronan aikana tehneet, taisi
olla eniten esitetty kysymys kokoustauol-
la. Kuulumisia vaihtamassa Péivi jaTimo
Kuikka seka Ismo ja Anneli Lumpiola.

Mariann Sjéholmin maskimuotia.




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



PAIKALLISKUULUMISET

Safdkunnan WG-Kerho SATAKUNTA

Satakunnan toiminta on ollut jaissa koronan vuoksi.Tapaamiset jatkuvat
syyskaudella vanhaan tapaan joka kuukauden ensimmainen maanantai
klo 13-15 YhteisOtalo Otavassa, os. Otavankatu 5 A, Pori. Tila sijaitsee
pohjakerroksessa.

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

VARSINAIS-SUOMI

Turun paikallistoimintaa ei jarjesteta viela syyskuussa. Kayttamamme tilat ovat
toistaiseksi vallitsevan tilanteen takia suljettuina. lImoittelemme mahdollisista
muutoksista nettisivuilla ja mahdollisuuksien mukaanTS:n yhdistyspalstalla.

Lisatietoja
www.turunseudunmyasteenikot.fi

KESKI-SUOMEN MG-RYHMA

Tanssi-liiketerapiaa
KESki' Tiistaisin klo 18.30-19.30 Puistokoulun liikuntasalissa, o0s. Puistoka-
Suomen v 79 Jyvaskyla. Kokoontumiset 6.10., 13.10., 20.10., 27.10. ja 3.11.

-ryhma

Nyt sinulla on mahdollisuus osallistua ja tutustua tanssi-liiketerapiaan. Tunnit
ovat maksuttomia kaikille neurologisten vammaisjarjestojen jasenille (kuten
Suomen MG-yhdistyksen jasenille).

Tanssi-liiketerapia tarjoaa mahdollisuuden oman kehon fyysiseen aktivoimi-
seen, kehittaa kehotietoisuutta, kchonhahmotusta ja itsetuntemusta. Tanssi-lii-
keterapia auttaa myos tunteiden tiedostamisessa ja saatelyssa, seka auttaa
tunnistamaan niihin liittyvia kehollisia kokemuksia.Tanssia ja liiketta kaytetaan
keinona vahvistaa sisdisid voimavaroja ja itseilmaisua, tunnistaa ja kasitella
tunteita seka tutkia vuorovaikutusta muiden ihmisten kanssa.
Tanssi-liiketerapia soveltuu kaikenikaisille ja kaiken kuntoisille ihmisille, eika
siihen osallistumiseksi vaadita tanssiosaamista tai erityisia liikunnallisia omi-
naisuuksia.

Teatteria

Teatteri Eurooppa Neljan 30-vuotisjuhlanaytelma, Mies, joka tiesi liikaa. Esi-
tyksen paikat varataan ilmoittautumisjarjestyksessa (varattu 12 paikkaa).
Iimoittautumiset 28.9. mennessa Marge Miettinen 040 650 6474 tai marge.
miettinen@gmail.com

Terveisin

Ritva Suikkonen, p. 040 522 9411, ritiva@I|uukku.com
Paivi Hokkanen, p. 040 732 6806, pkhokkanen@outlook.com
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Ty .Y L UUDENMAAN MG-RYHMA

UDENI K tilant jan toimint llut keskeytettyna, silla K i Ivelukesk
e oronatilanteen ajan toiminta on ollut keskeytettyna, silla Kampin palvelukeskus
MG-ryhma ‘ e o

(os. Salomonkatu 21 B, Helsinki) on edelleen koronan vuoksi suljettuna.
Toivotaan, etta syyskuussa paasemme jatkamaan. Meilla on varattuna edelleen toimintatila Keltsu seu-
raavina torstaina: 10.9., 8.10., 12.11. ja 10.12.
Saimme myo0s aikaistettua aloitusaikaamme puolella tunnilla. Uusi kokoontumisaika on klo 16.30-18.30.

Kampin palvelukeskuksen tilannetta voi seurata facebookista, jossa on ajankohtaistietoa tilanteesta.

Terveisin toiminnasta vastaavat: Pirkko Vanhamaki, p. 040 735 2181, Pirjo Ylimaki, p. 040 375 6711,
Kaija Savolainen, p. 050 563 8119

LAHDEN SEUDUN PAIKALLISTOIMINTA

Koronatilanteen johdosta Lahti “nukkuu’; eikd tapahtumia toistaiseksi ole luvassa.

Lisatietoja Sisko Niemi, p. 044 502 6697, sisko.niemi04@gmail.com

g MG-HAME
7w

_ 1 3 _';f Koska olemme eldneet poikkeuksellista Korona-aikaa, niin on tuo vertaistuki-
f’v‘"‘i'__,""g toimintakin ollut tauolla. Usko uuteen, mutta erilaiseen arkeen on palaamassa
@ ja nuo tapaamiset pyritdaan aloittamaan syyskuun aikana. Tarkeintd on seurata
HAMEE valtakunnallisia ohjeita mahdollisen koronan toisen aallon laajuudesta ja toimia

MG-l'y]l]llﬂ niiden mukaan.

Mita tama koronapandemia sitten on opettanut? Takana on vasta alkusprintti, tulevat kuukaudet ovat se
maraton. Jos hyvin kdy, matkan varrella odottaa toimiva ladke ja maalissa rokote, joka on seka tehokas
etta turvallinen. Maltti on valttia ja yhdessa me tastakin selvitaan!

Kutsu seuraavaan tapaamiseen tulee s-postilla ja kirjeitse.

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

OULUN SEUDUN PAIKALLISTOIMINTA

Vertaistuki-ryhmat kokoontuvat Kumppanuuskeskuksessa Os. Kansankatu 53, Oulu. Myasteenikot voi-
vat osallistua neurologisen diagnoosin saaneiden 30 - 65 -vuotiaiden vertaistukiryhmaan,
HERVOTTOMIIN. Tapaamiset 2020 syksylla:

to 17.9. klo 17.00 — 19.00 Aihe avoin, kokoustila Resiina 1. kerros
to 15.10. klo 17.00 — 20.00 Aihe avoin, kokoustila Resiina 1. kerros
to 19.11. klo 17.00 — 20.00 Aihe avoin, kokoustila Resiina 1. kerros

Voit tulla paikalle yksin tai yhdessa laheisen kanssa. Tilaisuus on maksuton, mutta kerdéamme pienen
kahvimaksun.Tarjoilun vuoksi Pia toivoo ennakkoilmoittautumista ja tietoa mahdollisista ruokarajoit-
teista viikkoa ennen tilaisuutta.

Lampimasti tervetuloa!
Yhdyshenkilo Pia Moisala, p. 041 436 5071, pia.moisala@gmail.com
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NEUROLOGIAN LAAKARIT MG-POTILAALLE

HUS HYKS TYKS, U-sairaala, 3A (11. Krs)
Meilahden Tornisairaala Kiinamyllynkatu 4-8, TURKU
Neurologian poliklinikka, Ajanvaraus: (02) 313 1720, ma-pe klo 8-14
Haartmaninkatu 4, 00290 HELSINKI. Potilaat tulevat laakarin lahetteella tai ilman
Vaihde: (09) 4711, ma-pe klo 12-15 lahetetta paivystyspoliklinikan kautta.
Vastaava laakari: Neurologian poliklinikan
ylilaakariTiina Sairanen KYS

Neurologian poliklinikka B3253
HUS vaatii erikoissairaanhoitoon aina lahetteen Puijon sairaala, rak. 1, S-aula, 1. krs
ja HUS-piirin ulkopuolelta tuleville potilaille Osastonylilaékari Péivi Hartikainen
my®&s maksusitoumuksen. P.(017) 173 003

Neurologian poliklinikalle paasee laakarin
TAYS:n neuroalojen vastuualue lahetteelld.

Neurologian poliklinikka,
Teiskontie 35, 33521 TAMPERE.
P. (03) 311 6111

0YS

Neurologian poliklinikka,

Kajaanintie 50, 90220 OULU

Apulaisylilaakari Vesa Karttunen

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

pe klo 8-13

Potilaalla oltava lahete erikoissairaanhoitoon.

NEUROLOGIAN ERIKOISLAAKAREITA

Markus Farkkila Mikko Laaksonen

AavaTapiola Neurologian erikoislaakari
Lansituulentie 1 A (2.krs), 02100 ESPOO Joukahaisenkatu 6, 20520 TURKU
Ajanvaraus: 010 380 3838 Ajanvaraus: 010 235 3535

www.neuroneo.fi

Laura Airas
. www.facebook.com/neuroneo
Terveystalo Turku Pulssi
Humalistonkatu 9-11, 20100 TURKU Juha-Matti Seppa
Ajanvaraus 030 6000 Neurologian erikoislaakari
.. i Vastaanotto Eteldranta 2 D (1. krs.), Pori.
Riitta Rinne

Terveystalo Turku Pulssi p- 040 195 5970 (Medipori)

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 www.suomenmg-yhdistys.fi

Lisaa tietoa loytyy myos netista:

17




YHTEYSHENKILOT - KONTAKTPERSONER

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

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

gms@gmail.com.

Vi kontaktpersoner ar sjalva myasteniker och har alla olika erfarenheter med var sjukdom. Du som
har myasteni eller &r 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 Mattback

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 Sjéholm
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!




Suomen MG-yhdistys ry

Postiosoite:

Suomen MG-yhdistys ry
Susanne Hiltunen
Heikinmaentie 13

21160 Merimasku

Sahkoposti: toimisto @suomenmg-yhdistys.fi

Sairaanhoitaja

Eeva-Liisa Kontturi

Jyvaskyla

p. 050 491 1499 (arkisin klo 15-17),
kesa-heinakuussa ei neuvontaa
elkontturi@gmail.com

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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