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

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

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

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

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

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

Painopaikka: Newprint Oy, Raisio

Jasenasiat, lehden tilaukset ja
osoitteenmuutokset:

Susanne Hiltunen

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

Tilaushinta jaseniston ulkopuolisille on
22 euroa vuodessa.
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Paakirjoitus

Sote- ja maakuntauudistus,
pettivatko asetetut aikataulut?

Sote-uudistukseen liittyen useissa tiedotusvali-
neissa on ollut erilaisia painotuksia, kannanottoja
ja otsikoita; Miksi tarvitaan koukkaus perustus-
lakivaliokuntaan? Onko sote-maakuntauudistus
aikataulussa? Mitd muutoksia lakeihin tehtiin so-
te-valiokunnassa?

Marraskuussa sosiaali- ja terveysvaliokunta sai
valmiiksi sote-uudistusta koskevista lakiesityksista
mietintéluonnoksensa, jonka piti valmistua loka-
kuun alkuun mennessa. Mietintéluonnokset maa-
kuntalaki-jarjestamislaista, valinnanvapauslaista
jatuottajalaista menivat perustuslakivaliokuntaan.
Ne palaavat viela sosiaali- ja terveysvaliokuntaan,
mietinnot valmistuvat sosiaali- ja terveysvaliokun-
nan toisen kasittelyn jalkeen. En ala ennakoimaan,
milloin ne menevat kasiteltavaksi eduskuntaan,
joka ratkaisee niiden lopullisen kohtalon. En ala
mydskaan ennakoimaan, mika on se tuleva aika-
taulu jatkossa naiden lakien kasittelyssa ja kuinka
niissa edetaan.

Potilas paattaa. Potilas seuraa laatua. Asiakas
valitsee itse. Naita toistetaan puhuttaessa sosiaali-
ja terveyspalvelujen valinnanvapaudesta. Samoin
toistetaan, etta henkilo voi valita hoitonsa julkiselta
tai yksityiselta ja kolmannen sektorin toimijalta.

Tarkoittaako tama potilasta joka kulkee hoitotar-
jouksien perassa ja vertailee laatua. Valitettavasti
kaikilla potilailla ei ole voimavaroja ja kykya ver-
tailla laatua vaikkakin hoitoerot olisivatkin todelli-
sia, ei ainoastaan mielikuvia. On huomattava, etta
potilas, joka pystyy vertailemaan laatueroja, on
suhteellisen hyvinvoiva potilas. Tuekseen han tar-
vitsee kuitenkin kansalaisille tarkoitettua, kattavaa
valtakunnallista laadunseurantajarjestelmaa, jonka
perusteella tehda valintoja.

Potilaalla on lupa olla myds heikko ja lupa olla
tekematta valintoja, tata ei pida unohtaa.

Valitettavasti on todettava edelleen, etta eri-
arvoisuus jatkuu ja lisaantyy, eikd parempaa ole
nakyvissa lahiaikoina. Edelleen jonotamme laa-
kariin paasya terveyskeskuksiin viikkoja useilla
paikkakunnilla. Vanhustenhuolto on pahasti retu-
peralla. Muistisairaita vanhuksia ei saa "haudata”
koteihinsa, mutta siitd on tullut lahes maan tapa.

Kuva: Matti Haimi

Yhteiskuntamme ei saa tulevaisuudessa olla
sellainen, etta hiljaiset vanhukset ja sairaat unoh-
detaan ja valta on aktiivisella ja usein aanekkaalla
potilaalla, joka on tottunut vaatimaan ja saamaan
huomiota.Tama koskee myds tutkimusten maaraa
ja hoitoa. Perustuslain mukaan olemme tasa-arvoi-
sia ja yhdenvertaisia.

Tata kirjoittaessani myos eri potilasjarjestot
odottavat sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustus-
keskuksen (STEA) esitysta Sosiaali- ja terveysmi-
nisteriolle (STM) avustustensa osalta. Iman STEANn
avustusta ei monikaan potilasjarjesto pysty teke-
maan edunvalvontaa potilaiden ja vahempiosais-
ten hyvaksi.

Hyvééa Joulua ja Onnekasta Vuotta 2019

Paavo Koistinen, puheenjohtaja




Ajankohtaista

Pohjoismainen MG-neuvoston kokous

Suomi isdnnéi vuoden 2019 Pohjoismaisen
MG-neuvoston kokouksen.

Pohjoismaisen MG-neuvoston kokous pidetaan
20.-22. syyskuuta 2019 Helsingissa, hotelli Arthurin
tiloissa.

Kokoukseen osallistuu edustajia kaikista poh-
joismaasta. Suomea kokouksessa edustavat Eva
Frostell-Pyhéajarvi, Tomas Mattback ja Mariann
Sjoholm.

Pohjoismainen MG-neuvosto kokoontuu kah-
den vuoden valein eri pohjoismaissa. Yhteisko-
koontumisia on jarjestetty vuodesta 1999 lahtien.
Yhteistyd merkitsee tiedon vaihtoa ja tietamyk-
sen lisdamista seka Myasthenia graviksesta etta
LEMS:sta.

Oulu lopettaa

Oulun paikallistoiminta loppui lyhyeen.

Vasta vuosi sitten kaynnistynyt Oulun alueen pai-
kallistoiminta on paattynyt.

-Valitettavasti kuukausitapaamisissa ei kay va-
kea, tilaisuuksista vastannut Pia Moisala kertoo.

Han itse suunnittelee jatkossa osallistuvansa
Oulun alueen lihastautiliiton tapaamisiin. Naiden
tapaamisten ajankohdista Moisala tiedottaa Suo-
men MG-yhdistyksen epavirallisilla facebook -si-
vuilla. Sivut |10ytyvat osoitteesta Myastenia Gravis
Suomi.

Moisalaan saa myds edelleen olla yhteydessa,
mikali Oulun seudulta kaipaa vertaistukijaa.

Suomen MG-yhdistykselld on tiiviit yhteydet
pohjoismaisiin myasteniayhteisoihin. Yhteistyon
tavoitteena on myos turvata ladkkeiden saatavuus
kaikissa Pohjoismaissa seka varmistaa yhteisen
tutkimustyon jatkuvuus.

Helsingissa pidettavan kokouksen ohjelma si-
saltdad HUS:n neurologian poliklinikan ylilaakari
Pentti Tienarin englanninkielisen luennon myas-
tenia graviksesta seka Helsingin yliopiston mikro-
biologin luennon suoliston vaikutuksista immuno-
logisiin sairauksiin.

MG-kokouksessa kasitellaan lisaksi Pohjoismai-
den yhteisia MG-hoitomenetelmia ja kaydaan lapi
raportit eri maiden MG-tyosta.

Virallisen ohjelman lisaksi kokous siséaltaa tu-
tustumisen Helsingin kaupunkiin opastetulla kier-
toajelulla.

MG tapaamiset

Vastaavaa myasteenikkojen oman toiminnan
hiipumista tapahtui my6s Lahdessa, jossa Sisko
Niemi (ent. Haténen) lopetti samasta syysta aiem-
mat sdannolliset kokoontumiset.

Paikallistoimijoiden yhteyshenkilona toimiva
hallituksen jasen, Riitta Jokela, on pahoillaan sii-
ta, ettei vaivalla jarjestetyissa tapaamisissa riita
vakea.

-Syyna vahaisiin kavijamaariin voi olla se, etta
tilaisuudet ovat ilta-aikaan. Useat jasenet jaksavat
osallistua tapahtumiin viela paivalla, mutta iltaisin
sita ei enaa jaksa lahtea liikkeelle, Jokela toteaa.

Tasta syysta esimerkiksi Porissa kuukausitapaa-
misia jarjestetaan paivisin.




Hallituksessa paatettya

27.9.2018

Jasenmaksujen karhulaskut lahetetaan jasenis-
tolle lokakuussa.

Hyvaksyttiin toimintasuunnitelma, talousarvio
ja STEAn hakemus vuodelle 2019.

Myastenia-Viestin 3/2019 painos loppui kesken.
Uusi painosmaara on 1000 kpl.

Nettisivuille laadittu uusi jaseneksi liittymislo-
make.

Hyvaksyttiin vuoden 2019 kuntoutuskurssien
pitopaikat ja kurssien sisaltd. Kurssit jarjeste-
tdan Espoon Korpilammella 1.-3.3., Vuokatin
Katinkullassa 15.-19.9. ja Tampereen Lapinlah-
den kylpylassa 11.-13.10.

Valtakunnallinen MG-paiva ja yhdistyksen
vuosikokous jarjestetaan la-su 13.-14.4. valilla
Helsinki-Tallinna. Paivien sisallon suunnittelua
jatketaan seuraavassa hallituksen kokouksessa.

Suomen MG-yhdistys ry tukee aloitetta poti-
las- ja asiakasturvallisuusvaltuutetun toimen
perustamisesta.

Pohdittiin, millaisin keinoin voidaan edistaa
erikoisvalmisteisten laakkeiden saatavuus- ym.
haasteita.

Potilaan paiva 2018 -tapahtumaan Tampere-ta-
lossa 21.11. osallistuvat halukkaat hallituksesta.

Seuraava kokous tiistaina 20.11.2018 klo 19
Tampereella.

20.11.2018

Hyvaksyttiin valitilinpaatos ja hallituksen jasen-
ten kokouspalkkiot.

Sovittiin, ettd 1.12. jalkeen liittyneiltd uusilta
jasenilta laskutetaan jasenmaksu vasta seuraa-
vana vuonna.

Vuokatin kurssiohjelma tarkentuu viikolla 3.

Hyvaksyttiin edellisen kokouksen jalkeen saa-
puneet uudet jasenhakemukset (4 kpl).

Valtakunnallinen MG-paiva ja vuosikokous 2019
pidetaan la-su 13.-14.4.2019. Vuosikokous Hel-
singissa lauantaina ja sen jalkeen halukkaille
mahdollisuus risteilyyn Helsinki-Tallinna-Hel-
sinki.

Valtakunnallinen laakehoidon paiva 21.3. Pu-
heenjohtaja kannustaa yhdistyksen paikallis-
toimijoita jarjestamaan kyseisena paivana - tai
samalla viikolla - omia, ladkehoitoon keskittyvia
tilaisuuksia.

Harvinaisten sairauksien viikko on viikolla 8.
Myos silloin toivotaan, etta paikallistoimijat
jarjestavat omia tilaisuuksia, vaikka yhdessa
muiden potilasjarjestojen kanssa.

Seuraava kokous ti 29.1.2019 klo 17 Tampereella
Lapland hotels -hotellissa.




Kuntoutuskurssit 2019

Voimaantumiskurssi Espoossa maaliskuussa
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Suomen MG-yhc.ilstyks.en kuntogtus- Kurssiohjelma
kurssi myasteenista sairautta sairas- Periantai
. . . erjantal

taville hotelli Korpilammella 19-13 Lounas ja majoittuminen

Espoossa perjantaista sunnuntaihin 13-15 Tervetuloa, hotelli +

1.-3.3.20109. (51550 l;;l;iiikaverit tutuksi
15.30-17 Neurologin puheenvuoro +

Kurssin omavastuu on 10 e/vrk eli . giﬁaaﬁfysymyksille

. ap_ . - alvallinen

yhtee_nse! 20 e. Ku_l_'ss!hln_ta ka_ttaa 1820 Kylpylanautintoja

kurssiohjelman, taysihoidon ja

majoittumisen kahden hengen Lauantai

h . 8-9 Aamupala

uoneissa. 9-12 Voimaantumisharjoituksia
12-13 Lounas
. " T 13-14 Tauko

Hak!J kurssille tapahtuy taytta_malla 1216 Voimaantuminen jatkuu

oheinen hakukaavake ja toimitta- 16-17 Lepotauko

malla se postissa tai tayttamalla e pawalinen

vastaava kaavake netissa osoitteessa

www.suomenmg-yhdistys.fi/ Sunnuntai ‘

kuntoutusk it vii istad 8-9 Aamupala + huoneiden luovutus

untoutuskurssi \./'IlmeIS aan 9-11 Ensiapukurssi, SPR:n kouluttaja

1.2.2019 mennessa. 11-12 Palautekeskustelu

12-13 Lounas




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?




Valmistaudu vuoden kohokohtaan

Vuoden 2019 vuosikokous on Helsingissa lauantaina 13.4.2019 iltapaivalla.
Kokouspaikkana on hotelli Clarion, Jatkasaareen vuonna 2016 avattu uusi hotelli,
osoitteessa Tyynenmerenkatu 2, Helsinki.

Tallinnassa riittida ihailtavaa

Valtakunnallista MG-paivaa vietetaan taman jalkeen 22 tunnin Helsinki-Tallinna -risteilylla.

- laivan lahto Helsingista la 13.4.2019 klo 18.30. Laivalla muun muassa paneelikeskustelu.

- Alus onTallinnassa su 14.4.2019 klo 8-12.30, jona aikana mahdollisuus oleskeluun laivalla tai
omatoimiseen kayntiin kaupungilla.

- Paluu Helsinkiin klo 16.00.

lImoittautumiset viimeistaan 4.3.2019 mennessa.

Ohjelma
Lauantai
13.30 lImoittautuminen + kahvitus
14-15 Valtakunnallisten MG-pdivien avaus, pj Paavo Koistinen
Mitd huono huokaat, kun turva on kelkassa - potilasndkékulmaa ldaketurvallisuudesta,
sosiaalineuvos Aimo Strémberg
15-16 Suomen MG-yhdistys ry:n vuosikokous
Siirtyminen laivalle Ladnsisatamaan
16.30-17 Maihinnousukorttien jako
18.30 Laivan ldht6 Helsingistd
17.30-20.15 Buffet- illallinen laivalla
Sunnuntai
7-10 Aamiainen laivalla
8.00- Mahdollisuus laivasta poistumiseen ja omatoimiseen tutustumiseen Tallinnassa
12 Paluu laivalle viimeistadn tdhan mennessa

12.30-13.30 Paneeli: Mikd on MG- ja LEMS potilaiden hoito- ja kuntoutustilanne Suomessa
14.15-15.30 Buffet-lounas
16.00 Laiva saapuu Helsinkiin




limoittautumislomake Palautusosoite: Suomen MG-yhdistys ry

Susanne Hiltunen
Heikinmaentie 13
21160 Merimasku

limoittautuminen
viimeistaan
4.3.2019

Sitova ilmoittautuminen Suomen MG-yhdistys ry:n Valtakunnallisille Myastenia -

paiville 13.-14.4.2019.

Vuosikokous + Tallink Silja 22 h risteily, Helsinki-Tallinna-Helsinki

Nimi varsinainen jasen/ei jasen

Osoite puhelin

Muut mukana tulevat henkilot

Hyttitoveriksi toivoisin

1. Osallistun vain vuosikokoukseen la 13.4. klo 15-16 Hotelli Clarion, Hki

2. Osallistun luentoon ja vuosikokoukseen la 13.4. klo 14-16
-sis. kokouskahvi ja suolainen kahvileipa (16e/hl6)

3. Osallistun luentoon, vuosikokoukseen ja 22 h risteilylle 13.-14.4.
-sis. vuosikokoustarjoilu, risteily Silja Europe 2-hengen
ikkunallinen A-luokan hytti, buffet -illallinen, aamiainen
ja buffet -lounas
-kokonaishinta vain 135 e/hld
-syntymaaika (tieto tarvitaan laivayhtiéta varten)

Erikoisruokavalio

Edella olevan ilmoittautumisen mukaisesti olen maksanut yhdistyksen ftilille

IBAN: Fl44 5542 4020 0254 54 BIC: OKOYFIHH

Paivays Allekirjoitus

Yhdistys maksaa vuosikokoukseen osallistuneiden jasenten matkakustannukset edullisimmalla

(vleiselld) kulkuneuvolla.

Korvaus maksetaan tositteita vastaan pankkitilille viimeistdén 30.5.2019. Jos oman auton tai muun
poikkeavan kulkuneuvon kéytté on vélttdmétonté, selvitéa syyt siihen matkalaskussa.




Katse jalkateriin

Tiesitko, etta jalkaterdssési on 28 eri luuta, 55 eri
nivelté ja yli sata nivelsidetta?

Taman vuoksi ei ole ihme, etta jaloissa esiintyy
myos paljon erilaisia vaivoja. Turun seudun myas-
teenikot saivat tuhdin tietopaketin aiheesta mar-
raskuisena maanantaina.

Kuukausitapaamiseen oli kutsuttu TULE-kes-
kuksen koordinaattori, fysioterapeutti jaTHM Terhi
Pihlajaniemi. TULE-keskus tyoskentelee tuki- ja lii-
kuntaelimiston terveyden edistamiseksi.

-Terveessa jalkaterassa paino jakaantuu tasai-
sesti jalkapohjan kolmeen pisteeseen. Kun tahan
tulee poikkeamia, se tietdaa myos ongelmia, Pihla-
janiemi kertoi.

Jalkateran pitaisi astuttaessa muodostaa eraan-
lainen spiraaliliike, mutta lihastoiminnan heike-
tessa liike estyy. Oikeanlaisilla jalkineilla on myo6s
suuri merkitys jalkaterveyteen, silla perati 70 pro-
senttia jalkaongelmista aiheutuu vaaranlaisista
kengista.

Matala kenka, taipuisa pohja

Kenka on aina yksilollinen hankinta, mutta asian-
tuntijan mukaan matalapohjainen kenka on ehdot-
tomasti paras ja suositeltavin.

-Jalkateran koko muuttuu paivan aikana, joten
kenkaostoksille kannattaa menna vasta iltapaivalla.
Josjalan turvotus vaihtelee paljon, voi ostaa tarra-
tai nauhakengat. Kengissa pitaisi aina olla taipuisa
pohja, jalkateralla liikkumavaraa noin 1,5 senttia,
jotta jalkatyonto astuttaessa onnistuu.

Tarkein kohta kengéssa on kantakappi eli koh-
ta, joka muodostaa kantapaan reunuksen. Se on
oltava tukeva, mutta ei liian kova.

-Sukissa suosittelen bambu- tai keinokuitusuk-
kia. Jos kantapaan alla on halkeamia, paksu suk-
ka, jossa on paljon pohjaa kantapaan alla, on
paras.

Arkoihin jalkapohjiin tarkoitettuja geelisukkia
jalkaekspertti neuvoo kayttamaan vain lyhytaikai-
sesti. Puuhiilisukat sopivat erityisesti paljon hikoa-

Paikoillaan, kengét jalassa istuessakin voi liikutella jalkateriéd ja pydritelld nilkkoja.




Varpaiden ojentelu on hyvéksi jalkaterélle.
Sormien ojentelu helpottaa hahmottamaan sita,
miten ojennella varpaita. Merja-Leena Varjo
ndyttdaa mallia Turun alueen myasteenikkojen
tapaamisessa.

ville jaloille. lhovaurioita parantavia vaikutuksia
taas on kupari- ja hopeasukilla.

Jos varpaanvalit ovat tiiviit ja taipuvaiset hau-
tumaan, voi kokeilla varvikkaita, joissa kullakin
varpaalla on sormikkaiden tapaan oma kolonsa.

Raspit roskikseen, rasvaa tilalle
Jalkojen pesuun pitaisi kayttda pesunesteita, joi-
den ph on alle 5,5. Lisaksi tarkeda on jalkojen
kunnollinen rasvaus, etenkin talvella.

-Se on sitten 60 % rasvaa, ei mitaan kevyt lotio-
neja. Jalkatera ei kaipaa kuin viileaa vetta ja rasvaa,
Pihlajaniemi muistutti.

Sopiva kynsien pituus on sellainen, ettd ne
eivat tule yhtdan yli varpaan reunan. Aiemmin
suosittua raspia ei saa kayttaa lainkaan.

-Raspit saa heittda roskikseen minun luvallani.
Ne hankaavat ihoa eli rikkovat sen, jolloin tilalle
kasvaa aina vaan paksumpi iho, joka kovettuu,
ja aiheuttaa kéansaa, Pihlajaniemi perusteli vaati-
mustaan.

Tavallisimpia nimettyja jalkavaivoja aiheuttavat
vaivasenluut, jaykat isovarpaat, latta- tai kaarijalat
seka kantapaan kiputilat.

12

TULE-keskuksen koordinaattori Terhi Pihlajaniemi
opasti Turun seudun myasteenikkoja jalkater-
veysasioissa.

-Yleisin kantapaan kivun aiheuttaja on kanta-
kalvon kiinnityskohdan rappeuma. Kantakalvon
kiinnityskohdan arsytys taas voi tuntua ajoittai-
sena, teravana kipuna. Silloin voi hankkia kengéan
kantapaahan vaikka geelipehmusteet.

Vaivasenluuta ja jaykkaa isovarvasta voi voi-
misteluttaa, mutta jos sarky on kovaa, kannattaa
suunnata ortopedille.

Nilkka ojennukseen ja jalkatera liikkeeseen
Pohjetta pitkin kulkevat isot suonet alaraajoihin,
siksi on tarkeaa pitaa myos jalkateraa liikkeessa.

Apukeinoksi riittaa paivittain toistettu nilkkojen
ojennus ja koukistus. Myo6s varpaiden paaliosan
painaminen maata vasten on hyvaksi jalkateran
liikkuvuudelle.

-Paaasia, ettda on liiketta, silla nilkan liikkeen
jaykistyminen lisda myos kaatumisriskia, Pihlaja-
niemi muistuttaa.

Laskimovirtausta jaloissa voi edistaa myds hoi-
tosukilla, joiden painoluokan maaraa laakari.

-Jos sellaisen sukan on saanut, se pitaisi pu-
kea paalle aamulla ennen kuin ottaa askeltakaan
sangysta.




Elama ei lopu sairauteen

Hiljattain sairastuneille myasteenikoille ja heidén
laheisilleen jérjestettiin kurssi Kylpyldhotelli Kun-
torannassa Varkaudessa 5.-7.10.2018.

Jarvenrantahotelli antoi hienot puitteet osallistu-
jille. Myasteniapotilaita oli paikalla 11 ja tukihen-
kiloita kuusi.

Kurssia vetamassa oli Suomen MG-yhdistyk-
sestéd Ismo Lumpiola Akaalta ja Paavo Valtokari
Varkaudesta.

Kurssin aluksi osallistujat esittaytyivat toi-
silleen. Huomattavaa oli, etta meilla kaikilla oli
omat myasteniaan liittyvat moninaiset tarinamme.
MG-sairaus ilmeni hyvin erilaisina oireina eri po-
tilailla. Kaikkia meita kuitenkin yhdisti yksi sama
asia: onko elama nyt tassa?

Vertaistukituokion vetajat Ismo ja Paavo saivat
huumorillaan ilmapiirin vapautuneeksi. Kokemuk-
set sairauden alkuvaiheista seka hoidoista lisasivat
luottamusta parjaamiseen sairauden kanssa.

Kuopion yliopistollisen sairaalan neurologi
Perttu-Pekka Piirainen antoi meille vinkkeja arkeen
ja selvitti myastenia graviksen perimmaisia syita
oireiluun neurologin nakékulmasta.

llta kaytetiin ulkoiluun kylpylan lahimaastossa
seka kylpylanautintoihin.

Toisen kurssipaivan alkuun Kelan ratkai-
suasiantuntija Jonna Virkamaki tutustutti meita
sosiaalietuihin ja eri avustuksiin niita tarvitseville.
Han valotti mahdollisuuksia vammaistukeen ja
omaishoitajuuteen.

Vertaistuki lohduttaa

Sairauteen sopeutumisesta kertoi psykiatrinen sai-
raanhoitaja Tarja Kulola. Kun &akillisesti sairastuu
voi masentua ja tuntua silta, kuin kaikki olisi me-
netetty. Sairauden selvittya on helpotus kuulla, etta
sairauteen I0ytyy hoitoa.

Tutustumalla samaa sairautta potevien koke-
muksiin tuntuu elama helpommalta. Muiden ker-
tomukset omista kokemuksistaan antavat lohtua
jatkaa taudin kanssa arjessa.

Loppupadivan ohjelmaan sisaltyi lepoa, ja kai-
kille sita haluaville my6s ulkoilua.

Ismon ja Paavon vertaistukikeskustelua voi ku-
vata huumorilla maustetuksi.

Hiljattain sairastuneille myasteenikoille ja heidén ldheisilleen suunnatulla kurssilla vertaistuki oli terve-
tullutta. Kurssia vetivéat Paavo Valtokari (kolmas vas.) ja Ismo Lumpiola (neljés vas.).




Syksyn ruskaa ja sienisatoa ihailles-
sa Varkauden kurssilaisten sielukin
lepaési.

Varkauden Kuntorannan maisemissa kelpasi myds ulkoilla.

Positiivisuus kunniaan
Kurssilaiset olivat eri puolilta maata - Raahesta
Vantaalle ja Salosta Lappeenrantaan - joten mur-
teita oli monia. Kurssin alkuun verrattuna oli jo
tassa vaiheessa havaittavissa kaikkien aiempaa
positiivisempi suhtautuminen sairauteensa.

Viimeinen kurssipaiva aloitettiin SPR:n ETK
Mari Karvosen ensiapukurssilla. Opettelimme an-
tamaan ensiapua tajuttomalle potilaalle. Lisaksi
harjoittelimme kurkkuun jumiutuneen ruuanpalan
poistamista seka selkdaan iskemalla ettd Heimlichin
otteella.

Palautekeskustelussa kiittelimme kurssin ve-
tajia ja olimme tyytyvaisia saamaamme tietoon.
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Muiden kurssilaisten antama palaute oli roh-
kaisevaa meille kaikille osallistuneille.

Kiitokset ansaitsee Kuntorannan suomat upe-
at vesi-, ulkoilu- ja ruokailunautinnot. Tyytyvaisin
mielin ja tdysin vatsoin lahdimme kotimatkalle.

Vertaistuki antaa voimia jaksaa. Kiitokset
MG-yhdistykselle meilta kaikilta.

Merja ja Heikki Uuspelto




Matkalla pohjoiseen ~

loytoja Kuusamon Keitaan kuntoutusjaksolta

Tassa kertomuksessa tuntemuksiaan tuo julki va-
han jo harmaantunut - ehka armollisemmin ilmais-
tuna hieman hopeoiva - kuntoutusjaksolle osallis-
tuja, jolle myastenia on viela uudehko tuttavuus.

Myastenian myota alkoi elamassani aivan uusi
vaihe, johtaen ehka joistain asioista luopumiseen,
mutta samalla uusienkin nakdalojen l6ytamiseen.

Soiviosta l6ytyi myds uusia tuttavia, voisiko
jo sanoa ystavakin, kun siella yhdessa kohdattiin.
Jos jollekin Kuusamon Keidas ei viela ole tuttu,
kurkkaamalla yrityksen verkkosivustoon loydat
enemman kaikkea mielenkiintoista tietoa. Taman
jutustelun kantavaksi ajatukseksi taitaa muotoutua
tuo otsikossa mainittu I6ytaminen, viittaus Junnu
Vainion iskelmaan muistuttakoon meita humoris-
tisesti armottomasta ajan kulun todellisuudesta
nailla loytoretkilla!

Aika meni kuin siivilla yhdessa Hannelen ja Mi-
kaelin hyvasta huolenpidosta nauttien. Eri paiville
oli jarjestetty runsaasti ohjelmaa, jonka teemat
rakentuivat myastenian ja sen kanssa elamisen
ymparille.

Olisi oikeastaan turhaa koettaa eritellda, mika
olisi vain tietopuolista tai pelkastaan kaytannonla-
heista kurssisisaltdoa. Kaikki jumppatuokiot ja lau-
luhetket, illanvietto takkatuvalla, hataensiapukou-
lutus, lepotauot, luontoretket, uinti rantasaunasta
tai lihasryhmiin sekd myastenian mekanismeihin
tutustuminen kietoutuivat yhdeksi kokonaisuu-
deksi, josta voi ammentaa energiaa taas arkeen
palatessa.

Julman Olkyn ikiaikaiset kalliot olivat kivisessa
olemuksessaan vaiti, mutta niiden sanoma ihmi-
sen pienuudesta huolineen suurten luonnonvoi-
mien edesséa puhutti veneessé iloisesti aikaansa
viettdvaa joukkoamme.
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Ryhmiytymisti ja tutustumista
Meita oli monenkirjava joukko koolla, osa toisilleen
jo ennestaan tuttuja aiemmilta kursseilta, osa uu-
sia ihmisid, jotka myastenia oli saattanut hetkeksi
yhteen.Tallainen hopeakettukin huomasi nopeasti,
ettd ainakin avoimuus ja mutkattomuus kuuluivat
keskeisella tavalla taman porukan ominaisuuksiin.
Tosin aivan hiljaisemmasta paasta en tainnut olla
itsekaan.

Myos kurssipaikka kokoontumisymparistona
tarjosi ryhmaytymiseen ja tutustumiseen sopivat
puitteet. Toisaalta aina oli mahdollista myos ve-
taytya omaan rauhaan lepaamaan, jos yhdessa
temmeltaminen alkoi lilkaa syoda voimia.

Omasta nakdkulmastani katsottuna talla kun-
toutusjaksolla sain kohdata moniakin uusia ela-
myksia, ihmisten lisdksi myds kurssipaikka seka
retkikohteet maisemineen olivat uusia. Kun paasi
hetkeksi pois tyorutiinien ja arjen aikatauluista,
mielikin 16ysi uusia tapoja yhdistella ajatuksia ja
oivalluksia.

Retkid teimme Julma Olkyn maille ja Suurpe-
tokeskukseen. Jalkimmaisella tutustuimme myos
paikallisen taitelijan ateljeehen ja nayttelyyn. Hos-
san kansallispuiston vierailulla tutustuimme luon-
tokeskukseen ja patikoimme pienen lenkin Huo-
silammen ympari. Oman tarinansa lahihistorian
kovista vaiheista kertoi Hossan tien varrella seisova

Sateenkaarildhteen ldiske lienee tervehtinyt
myads vuosituhannet meitd aiemmin jarvella
vierailleita, jotka ovat jéttaneet kalliomaalauksin
viestin kdynnistdan kaukaisille tuleville polville.
Kuin sinettiné hienolle retkelle ilmaantui veneen
ylle hetkeksi vield maakotkan silhuetti tervehti-
maéén kéavijoita.




muistomerkki. Se muistutti sodanaikaisesta parti-
saanihydkkayksesta tiella liikkunutta autosaattuetta
vastaan.

Poromiehen paivatanssit

Paikallinen elaméa tapoineen ja kertomuksineen
tuli myos taloon, kun isantavaelle tuttu, musisoiva
poroisdntd Kauno Vaisanen harmonikkoineen tuli
vierailemaan.

Hersyvalla tavalla kerrottua, lapintuoksuista
tarinaa sekd miehen ettd tdman porojen elaman-
vaiheista oli mukava kuunnella, kun sarvipaat it-
sekin kuljeksivat lahistolla meista paljoakaan piit-
taamatta.

Vaikka kova tyd oli jattanyt jalkensa kertojaan,
ei hanen jo yhdeksattd vuosikymmenta kayvaa
ikdansa olisi millaan todeksi uskonut. Niin oli sana
elavaista, kepeasti kavi kulku ja sormet I6ysivat
oikeat savelet jopa kuuden vuosikymmenen soi-
tannan jalkeenkin.

Porot lisdavéat Kuusamon lumoa.

Poromies Kauno Vdisdsen vetdmissé iltapdivétansseissa pistettiin jalalla koreasti.

Nain lyhytkin ajanjakso onnistui taas muistut-
tamaan, etta kaikkine kaanteineen jokainen paiva
on lahjaa.Talla kertaa kdarepaperina toimi milloin
poronsorkkien naksahtelu varvikossa, milloin mu-
kavan raukea lepohetki reissun paalle tai iloinen
tanssin pyorre harmonikan savelten tayttdessa
tuvan.

Unohtaa ei pidéd mydskaan jokaisen mukanaan
tuomia kokemuksia ja ajatuksia, joita saimme ja-
kaa, toinen toistamme rohkaisten.

Eldama on kuin polku Lapin eramaassa. Sen
kaanteita ei voi valita, mutta aina voi paattaa jatkaa
vaellusta eteenpéin ja kohdata upottavat jangat,
louhikkoiset nousut seka hiljaisen pohjolan huikeat
maisemat. Ja aina kannattaa tanssia ja nauraa, kun
siihen avautuu mahdollisuus!

Ari Saikkonen
kuvat Ari Saikkonen + Marianne Aapro




PAIKALLISYHDISTYKSET

Safdkunnan WG-Kerho SATAKUNTA

Satakunnan MG-kerho kokoontuu (HUOM! Uusi kokoontumispaikka!) joka kuukauden ensimmaéinen
maanantai klo 13-15Yhteisotalo Otavassa, Otavankatu 5 A, pohjakerros. Hissilla paasee oikeaan
kerrokseen.

Tervetuloa!
Lisatietoja Riitta Jokela, p. 0400 760 434, riitta.liisa.jokela @gmail.com

VARSINAIS-SUOMI

Vertaistukitapaamiset myasteenikoille joka kuukauden toinen maanantai

klo 17-19 Lihastautiyhdistyksen toimitiloissa, Itdinen Pitkakatu 68, Turku.
Syksyn viimeinen tapaaminen on 10.12.2018.

Tuolijoogaa (hinta 2 e/hlé/kerta) ennen tapaamista klo 16-17 samassa osoittees-
sa. Jooga on Lihastautiyhdistyksen jarjestamaa.

Kevaan 2019 uudet tapaamispaivat ovat 14.1., 11.2., 11.3., 8.4. ja 13.5.

Bocciaa ja curlingia on tarjolla maanantaisin klo 18-19.15 Turun ammatti-

instituutin salissa (Uudenmaantie 43, Turku) seka torstaisin klo 13.30-15

Impivaaran uimahallin ylakerrassa.

Tapaamisten aikataulu ja muuta infoa myds nettisivuilla www.turunseudunmyasteenikot.net.

. HAMEEN MG
] RV Kellot on taas "rukattu” tunnilla jo mennytta kesaa kohti. Oliko tama toimen-
b= pide viimeinen, sen aika nayttaa. Nyt keskitytaan ns. kaamoksen voittamiseen,

lé\'\) eika jaada sen otteeseen. Siis mieli korkealla ja kohti valoa ja vastataan uusiin
MEE

.. haasteisiin.

MG-ryhm:a
Tapaamisia on ollut seuraavasti:

Ke 3.10.2018 klo 16.00 oli tapaaminen KojolankadullaTampereella. Aluksi onniteltiin Railia 80-vuotis
syntymapaivan johdosta ja nautittiin Railin tarjoamat kahvit runsain eri “hoystein” eli riitti niin makeaa
kuin suolaista. Kaytiin lapi kuulumiset ja hiukan omia taustoja tuosta myastenian kohtaamisesta, silla
meilla oli kaksi uutta sairastunutta. Paikalla meita oli (14+6).
24.11.2018 klo 13.00 vietettiin kuukausitapaamista pikkujoulujen merkeissa.
Kaykaa myos katsomassa Suomen MG-yhdistyksen sivuja ja sielld kohdassa PAIKALLISTOIMINTA /
Hameen ryhma, josta I6ydat meidat!

Oikein Hyvaa Joulua ja Vuotta 2019 Myastenia-Viestin lukijoille toivottavat

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

OULUN SEUDUN PAIKALLISTOIMINTA

Oulun seudun MG-ryhman tapaamiset on toistaiseksi peruttu osanottajapulan vuoksi. Mikali toiminta
ryhmassa Sinua silti kiinnostaa, voit olla yhteydessa Pia Moisalaan, pia.moisala@suomi24.fi
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KESKI-SUOMEN MG-RYHMA

. -Yhteinen jouluruokailu to 13.12.2018 klo 17 Jyvéaskylan Vanhassa Asemara-
KESk = vintolassa, Hannikaisenkatu 18, 40100 Jyvaskyla. Ruokailu on omakustan-
suome“ teinen, mutta yhdistykseltd saadaan tukea. Tarjolla on isompi jouluruoka-
-r,hmé kokonaisuus, johon toivotaan varaamista ennakkoon tai paikan paalla voit
valita listalta.
lImoittautumiset su 9.12. mennessa Ritvalle tai Paiville!
-Harnes-vertaistukiryhma harvinaisia neurologisia sairauksia sairastaville kokoontuu joka kuukauden
kolmas torstai klo 17-19.Yleensa tapaamiset ovat Kansalaistoiminnankeskus Matarassa osoitteessa
Matarankatu 6, ellei muuta ole mainittu.
-Alkuvuoden 2019 tulevia tapahtumia:
*5.2. klo 16 tapaaminen kaupunginkirjaston Novelli-kahvion kabinetissa, JKL
*vko 11 Aivoviikon tapahtuma, jonka ajankohta ja ohjelma selvida tuonnempana

Lampimasti tervetuloa. Kiitos kuluneesta vuodesta ja hyvaa joulunaikaa kaikille!

Terveisin,
Ritva Suikkonen 040 522 9411, ritiva@Iluukku.com ja Paivi 040 732 6806, pkhokkanen@ outlook.com

LAHDEN SEUDUN PAIKALLISTOIMINTA

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

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

Y | UUDENMAAN MG-RYHMA
UDEHMAA“ Uudenmaan syksyn viimeinen paikallistapaaminen on Kampin Palvelukes-
MG-ryhma kuksessa, (0s. Salomoninkatu 21 B, 00100 Hki) Famussa, torstaina 13.12. klo
17-19.

Kevaan tapaamiset 2019 jatkuvat Kampin Palvelukeskuksessa, kuukauden toinen torstai 10.1., 14.2.,
14.3., 11.4. ja 9.5. klo 17-19. Paikka on Keltsun maalausluokka - 2 kerros, hissilla aulasta.

Tervetuloa mukaan!

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

POHJOIS-SAVON MG-RYHMA
Tapaamme kuukauden viimeinen keskiviikko klo 14-16 Melankadun toimintakeskuksessa (Melank.10 B).

Terveisin,
Savonmuan Sirpa. p. 050 361 7872 eli Sirpa Vepsalainen, veppis61@gmail.com

POHJANMAAN JA ROVANIEMEN PAIKALLISTOIMINNAT

Pohjanmaan ruotsinkieliset myasteenikot kokoontuvat Vaasassa tarpeen mukaan. Samoin Rovaniemel-
14 myasteenikot tapaavat toisiaan erikseen sovittaessa.
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Euroopan MG-kuulumisia

Eva Frostell-Pyhdéjéarvi osallistui marraskuussa Pa-
riisissa pidettyyn Euroopan MG-yhdistyksen (Eu-
MGA )vuosikokoukseen.

Kokouksen isantana toimi Ranskan AFM jarjesto.
Vuosikokouksessa paatettiin, ettd EUMGA -yhdis-
tys rekisterdidaan Belgiaan sen jalkeen kun sen
toiminta Englannissa on lopetettu.

Toiminnan paattaminen edellyttda ensin pank-
kitilin lopettamista, sitten yhdistyksen poistoa
yritys- ja sen jalkeen myds hyvantekevaisyysre-
kisterista.

Kuluvan vuoden lopussa paatettavan pankki-
tilin varat siirretdan valiaikaisesti Saksan MG-yh-
distyksen tilille.

Kokouksessa todettiin myods, ettd EUMGA -toi-
mintaan pitdd panostaa enemman, uusia tutki-
mustuloksia on tuotava enemman esille ja mak-
samattomia jasenmaksuja on perittava nykyista
tehokkaammin.

Nelijaseniseen EUMGA -yhdistyksen hallituk-
seen kuuluvat puheenjohtaja Fulvio Baggi Italiasta,
neurologian professori Rudolf Janzen Saksasta,
viestinnastad vastaava Alina Savu Romaniasta se-
ka vastikaan rahastonhoitajaksi valittu Eva Fros-
tell-Pyhajarvi Suomesta.

Hanen kontolleen jaa lahinna maksukuittien
skannaaminen ja lahettaminen Englannissa ole-
vaan tilitoimistoon.Yhdistyksen talousraportti yri-
tysrekisteriin on tehtava Englannin lainsdadannon
mukaan ja siihen tarvitaan tilitoimiston apua. Hy-
vantekevaisyysrekisteriin voi tunnusluvut ilmoittaa
netin kautta.

Rekisteristd antaa lisatietoa oireista
Kokousosallistujien kansallisissa puheenvuorois-
sa kasiteltiin mielenkiintoisia asioita. Hollannin
edustaja kertoi, ettd Myasterix -rokotushanke on
lopetettu rahoitusongelmien vuoksi. Lisdksi han
totesi, ettéd Hollannin yllapitamaan MG-rekisteriin
on saatu lisaa potilaita.

Nyt rekisterissa on 544 henkil6a, ja siitd saa
aiempaa tarkempaa tietoa erilaisista oireista, mies-
ja nais- seka ikdjakaumasta MG-taudin alaryhmien
mukaan. Eli siita, onko potilaalla asetyylikoliinire-
septori-vasta-aineita (AKR-va) tai Musk vasta-ainei-
ta, vai onko han seronegatiivinen (ei vasta-aineita
havaittu) tai LEMS-potilas.

Esimerkiksi Musk- vasta-aineita oli naisilla huo-
mattavasti enemman kuin miehilla. Musk -vas-
ta-aineita esiintyi miehilla vain ikdjakaumassa 50-
70 vuotta. Naisilla sen sijaan niita esiintyi jo alle
20-vuotiasta 80-vuotiaisiin asti.

MG-ryhma oli anonut rahoitusta MG-vasymyk-
sen tutkimiseen, mutta anomus oli hylatty. Ryhma
aikoo anoa rahoitusta tdman tutkimiseen uudes-
taan, silla oire on niin olennainen ja pysyva.

Romanian Savu aktiivisena
maailmalla

Romanian MG-yhdistyksen ja EUMGA:n hallituksen
jasen Alina Savu kertoi osallistuneensa Euroopan
harvinaisten sairauksien organisaation (EUROR-
DIS) ja Euroopan neurologisten yhdistysten fede-
raation (EFNA) kokouksiin.

Kokousedustajat
tauolla.

Suomen edustaja

Eva Frostell-Pyhéjarvi
kuvassa kolmas va-
semmalta. Isdntdmaan
Ranskan edustaja Mar-
guerit toinen oikealta.




Ranskan yhdistysta.

Monet kokouksista ovat ilmaisia, eli hotelli ja
lennot korvataan, jolloin myds Romanian MG-yh-
distyksilla on mahdollisuus osallistua tapahtumiin.
Usein vield kahden edustajan ty6éryhmana.

Romanialaiset olivat muun muassa olleet vii-
kon Barcelonassa opiskelemassa kliinisten laake-
kokeiden maarayksia, jonka EURORDIS jarjesti.
Tilaisuus oli niin raskas, etteivat he mene enaa
jatkokurssille.

EFNA kaynnisti vuonna 2016 ohjelman, jossa
potilas on keskiossa.Vuonna 2017 jarjestettiin kurs-
si avaintiedotteiden (key messages) laatimisesta.
Kurssia veti Englannin radioyhtion BBC:n edustaja.

Alina Savu teki siella harjoitustyona videon
MG-sairaudesta, mutta ei saanut sita valitettavasti
omaan kayttoonsa.

Aiemmin tana vuonna han osallistui Euroopan
aivoneuvoston (European Brain Council) koulu-
tustilaisuuteen Berliinissa, jossa oli esilla muun
muassa kannabis-hoito geneettisiin ominaisuuk-
siin perustuen.

Kuluvan vuoden lokakuussa Alina osallistui
Euroopan terveyskomission (Health Commission)
tilaisuuteen, jossa esitettiin, etta potilaasta otet-
tujen laboratoriotestitulosten tulisi olla potilaan
omistuksessa.

Romaniassa hoitava laakari kirjoittaa potilaalle
lausunnon, mutta ei anna itse tuloksia. Suomessa
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Alina (vas.) ja Adriana ovat Romanian MG-yhdistyksestd, Marguerit (oik.) edusti kokousisédnta
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meilla on hyvin hoidettu omakanta -jarjestelma,
jossa nakyvat kunnalliset hoitotulokset.

Luomet lurpalla levataan

Alina Savu on tiedotusalan yksityisyrittaja, joten
han pystyy tyonsa ohessa osallistumaan Euroopan
organisaatioiden kursseihin ja seminaareihin. Han
ei sy0 MG- laakkeita, mutta katsoo heti aamusta
peiliin, ovatko silmaluomet lurpalla. Jos ovat, sil-
loin han lepaa.

Savu on kertonut asiakkailleen, ettei voi myas-
tenian vuoksi ottaa vastaan t0ita, joissa on tiukat
aikataulut.

Han sy06 lisaravinteena koliinia tabletin paivas-
sa. Lisdravinnetta ei saa Romaniasta, mutta Savu
saa sitda Yhdysvalloista siskojensa avustuksella.

Koliinista ei ole kliinisia testeja, mutta ladkarin
mukaan sita voi syoda, jos siitd on apua. Roma-
niassa on myos MG -laakkeita, kuten Eculizumab
(Soliris*), joita ei ilmeisesti pienen menekin vuoksi
ole rekisteroity.

EuMGA:n osalta on hyva, etta I0ytyy vapaaeh-
toisia, jotka osallistuvat edella mainittuun kurssi-
tarjontaan.

Romanian molemmat edustajat olivat olleet
myos rahastonkeruun kurssilla.




Saksa ottanut mallia Suomesta
Saksan edustaja, EUMGA:n monivuotinen halli-
tusjasen, neurologian professori Rudolf Janzen
kertoi, miten Saksan MG-yhdistys on jarjestanyt
jo kuudennen kerran kurssin vasta sairastuneille
ja heidan lahiomaisilleen. Idean tahan he olivat
saaneet Suomesta!

Saksalaisten mukaan viikon kurssit ovat erit-
tain hyodyllisia. Potilaat sekd lahiomaiset saavat
tarkeaa vertaistukea ja samalla tietoa sairaudesta.

MG-yhdistys on laatinut hoitokriteerit mm.
Eculizumabin kédytdsta. Ennen kyseisen laakkeen
aloittamista on kokeiltava kortisonia, azamunia ja
rituximabia. Saksassa on toiminnassa 10 MG-hoi-
tokeskusta valtion tuella.

MG-hoitokeskusten toiminta sertifioidaan ja
sertifiointi uusitaan joka kolmas vuosi. Sertifiointi
on maksullista.

Jasenia Saksan MG-yhdistyksessa on 3000 ja
jasenmaksu kultakin 42 euroa.

Rudolf Janzen, 78, haluaa lopettaa toiminnan
EuMGA: ssa heti, kun uusi rekisteroity yhdistys
saadaan aikaan. Janzenin harras toive on, ettd
han ehtii lopettaa yhdistyksessa toimimisen ennen
kuin tayttaa 80 vuotta. Han on ajanut MG rekisterin
kdynnistamista Saksassa jo 20 vuoden ajan ja nyt
se nayttaa toteutuvan.

Ranskalaisilla omia myastenia-
passeja

Kokousisantédna toiminut Marguerite Friconneau
kertoi, miten European Reference Network (ERN)
on kaynnistynyt. Pari kokousta on jo pidetty ja so-
vittu lahinna tyotavoista ja tyokaluista.

Friconneaun ryhmassa kasitellaan MG:ta. Seu-
raavassa kokouksessa priorisoidaan, mita tyoryh-
massa kasitellaan ja aloitetaan yhteisten hoitome-
netelmien laadinta. Valitettavasti tydryhman vetaja
on Brexitin vuoksi joutunut Iahteméaan Englannista.
Hanella oli Englannista hankittu 1adkarin koulutus,
jolla ei voinut saada Ranskasta ladkarin tyota, joten
mies paatti jaada elakkeelle.

Friconneau kertoi, ettd moni tiedemies on jou-
tunut ldhtemaan Englannista juuri Brexitin vuoksi.

Lopuksi Ranskan edustaja Pierre Assouly esit-
teli passin, jossa ranskaksi ja englanniksi tietoa
myasteniasta, yhteen sopimattomista ladkkeista ja
muuta asiaa, mita hoitohenkilokunnan tulee tietaa.
Passi tulisi olla kaikilla myasteenikoilla mukana
aina matkustaessa.

Seuraava EUMGA -kokous pidetdan joko Hol-
laniissa tai Romanian Bukarestissa. Romania on
ensi vuonna EU:n puheenjohtajamaa ja siella
jarjestetdan paljon kokouksia, kuten esimerkiksi
Euroopan harvinaisten sairauksien organisaation
vuosikokous.

Eva Frostell-Pyhéjéarvi

lhanassa Luxemburgin puistossa riitti katsottavaa.




Ranskankielen lyhyt oppitunti

En ole koulussa lukenut ranskaa, opiskeluaikana kyllakin ja vahan varttuneempana lisaa aikuisopistos-
sa. Nyt kaikki taidot tulivat hyddynnettya, koska ostin kolmen paivan metro- ja junalipun. Viimeisena
aamuna lippu ei enaa toiminut, eivatka pleksiovet auenneet.

Onneksi huomasin miehittdmattomalla asemalla apupainikkeen. Sielta vastasi ihan oikea ihminen,
mutta han puhui vain ranskaa. Oli pakko sonkottaa, etté lippu ei enaé toimi (mon billet est cassé - moon
bijee ei kasee) johon mies ystavallisesti vastasi, etta paina porttia.

Meni kuitenkin tovi, ennen kuin tajusin, etta piti tyontaa pleksiporttia, ja vasta sitten paasi metro-
kaytavaan.

Olin jo lahtemassa pois, kun mies vain huusi “poussez le port Madame’, uudestaan ja uudestaan
- kunnes tajusin, mita pitaa tehda.

Entisena korkeushyppaajana en olisi kylla paassyt pleksiovien yli, joten loppu hyvin, kaikki hyvin.

Perussanat bonjour (bon schuur) eli hyvaa paivaa ja pardon (pardoon) eli anteeksi, on myos hyva
osata - loput sitten selittaa kasin, niin hyvaa tulee.

Kotiinpaluuni Ranskan kokouksesta oli pitka: 3,5 tunnin odottelu Pariisissa koneen myohastymisen
vuoksi ja nelja tuntia Oslossa, josta aikataulun mukainen koneeni oli jo ehtinyt lahtea.

Otin lennot yhdella valilaskulla, koska suorat lennot olivat huomattavasti kalliimmat. Se hyva puoli
odottelussa oli, ettéd sain jo osan joululahjoista ostettua. Lisaksi kirjoitin kannykallani Myastenia-Viestiin
naista kokouksen tapahtumista.

Joskus paatoksenteko EUMGA:n kokouksissa on tosi hidasta, kun eri kulttuurit joutuvat sopeutu-
maan toisiinsa. En ehtinyt edes kotiin asti, kun jo mietittiin, etta pitaisiko kuitenkin pankkitili paattaa
jo 21.12.2018, jotta ehdittaisiin sulkea my0s yrityspuolen EuUMGA tana vuonna.

Eva Frostell-Pyhdéjérvi

Eva Frostell-Pyhé&jérven saapuessa marraskuiseen Pariisiin EUMGA -ko-
koukseen oli ulkona lampo6aé peréti 18 astetta, joten katukahviloissa riitti

vakea.
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\ MASKUN NEUROLOGINEN

9’ KUNTOUTUSKESKUS \%OU’
erinomaigia agiakagkokerukgia

Minun tarinani
~Kirja edelleen
myynnissa

HankKi Kirja
potilaskertomuksista
lahjaksi laheiselle

Minun tarinani -
kertoo monen
myasteenikon tarinan.

Kirjaa saa tilata yhdistyksen toimistosta Mellla Olet
toimisto @suomenmg-yhdistys.fi 0saavissa k&Slssa
Kirjan hinta on 10 euroa + Yksilollinen kuntoutus suunnitellaan tavoit-
. teidesi mukaan. Hae harkinnanvaraiseen
postikulut 2,40 e, moniammatilliseen yksilokuntoutukseen
yhteensa 12,40 e Suomen johtavaan neurologiseen kuntoutus-
ja se maksetaan yhdistyksen tilille keskukseen. My®os yli 65-vuotiaille.

Fl44 5542 4020 0254 54
ennen tilauksen toimittamista.

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

Jos olet tottunut kdyttamaan Kela-taksia matkoi-
hisi, olet varmasti térmdnnyt matkahaasteisiin
sen jédlkeen, kun taksiuudistus heindkuussa astui
voimaan.

Yhdistyksemme jasen Pirjo Ylimaki on Vantaan
vammaisneuvoston jasen. Han kayttaa taksia mat-
koihinsa useita kertoja viikossa.

-Minun kohdallani homma on toiminut. Olen
saanut tutun taksin kayttéoikeudet. Soitan suoraan
taksiin kyytia tarvitessani. Muuten pitaisi soittaa
taksikeskukseen, johon ei paase.

Ylimaki on valttynyt ongelmilta silla, etta sopii
kerralla viikoittain kaikki omat menonsa taksinkul-
jettajan kanssa. Se ei silti auta siina, etta han edel-
leen joutuu valilla odottelemaan taksia pitkaan.

Aiemmin han kaytti kahta eri taksiyrittajaa Ke-
la-matkoillaan, mutta kun heista vain toinen jatkoi
uudistuksen jalkeen Kela-ajoja, hankaloitti jo sekin
myasteenikon arkea.

Ylimaki epailee silti olevansa hyvassa asemas-
sa muihin Kela-taksiongelmien kanssa taisteleviin
verrattuna.

-Pakka on niin sekaisin, kun entistda harvemmat
taksit yrittavat noita yhdistelmakyyteja. Avustajani
kertoi vastikaan, miten han oli joutunut ajelemaan
kipeana kaksi tuntia taksissa ympari padakaupunki-
seutua, ennen kuin paasi kotiin sairaalassa tehdyn
toimenpiteen jalkeen.

Terveydentila tai puutteelliset
liikenneolosuhteet

Korjausta nykytilanteeseen ei toistaiseksi ole tie-
dossa, joten Kela-korvauksen taksimatkasta voi
edelleen saada vain tilattaessa Kela-taksi alueelli-
sesta tilausnumerosta.

Jos joudut kayttamaan taksia terveydentilasi
vuoksi, tarvitset siita terveydenhuollon antaman
todistuksen (Todistus matkakorvausta varten, SV
67). Kun tilaat taksin, kerro puhelun yhteydessa,
etta sinulla on todistus.

Todistuksesta ilmenee, onko tehty tutkimus tai
annettu hoito sellaista, josta Kela maksaa korvauk-
sen.

Jos terveydenhuollon edustaja tilaa alueellises-
ta taksien tilausvalityskeskuksesta paluumatkan
terveydentilasi perusteella, todistusta ei tarvita.

Jos joudut kayttamaan taksia puutteellisten lii-
kenneolosuhteiden vuoksi, sinun pitaa kertoa se
tilauspuhelun yhteydessa.
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Tyhjé taksitolppa on tuttu nadky silloin, kun sita
kyytia kaipaisi.

Jos osa matkasta on mahdollista matkustaa
julkisella kulkuneuvolla, voit kayttaa taksia silta
osalta matkaa, kun julkisia kulkuneuvoja ei ole
kaytettavissa tai odotusaika kulkuneuvon vaihdon
vuoksi venyisi yli tunniksi.

Muut matkassa mukana
Kela-taksin ajoissa mukana voi olla myds muita
terveydenhuoltoon matkustavia asiakkaita, siksi
ajoaika voi olla huomattavan pitka.

Voit paatya perille terveydenhuollon yksikkoon
jo tuntia ennen vastaanottoaikaasi tai vastaavasti
odottamaan paluukyytia tunnin ajan.




.

Kela-taksin tilaamisessa on isoja haasteita. Soitto alueelliseen numeroonkaan ei aina tuo toivottua

tulosta.

Valitettavat syksyn aikana tapahtuneet esimerk-
kitapaukset ovat olleet karmeita, odotusajat ovat
olleet kahtakin tuntia, eika tasta huolimatta tilattua
kyytia ole koskaan saatu.

-Laakarilta kannattaa myos pyytaa sellainen to-
distus, jossa on kielto yhdistelmamatkoista. Silloin
todistuksessa lukee, etta potilaan terveydentila ei
salli yhdistelmamatkoja, Ylimaki opastaa.

Laakarintodistukseen voidaan myos kirjata
se, millaisen auton kyytiin henkil6 paasee. Kaikki
myasteenikot eivat esimerkiksi pysty kapuamaan
korkeaan tila-autotaksiin.

Pirjo Ylimaki kokee, ettd istuessaan Vantaan
vammaisneuvostossa hanelld on mahdollisuus
vaikuttaa myos kuljetusasioihin ja valittaa eteen-
pain tietoa paattajille liikuntarajoitteisten arjesta.

Rauhallista joulua
ja onnellista uutta vuotta

kaikille lehden

lukijoille!

Toivoo Suomen MG-yhdistyksen hallitus
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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.
Yhdistyksemme uudeksi asiantuntijalaakariksi on lupautunut neurologi Mikko Laaksonen Mehildinen
Neo Turusta. Pyrimme saamaan hanen haastattelunsa seuraavaksi ilmestyvaan lehteemme.

Markus Farkkila

AavaTapiola

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

Laura Airas

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

Riitta Rinne

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

Juha-Pekka Eralinna

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

Mikko Laaksonen

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

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




Haluan 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



YHTEYSHENKILOT - KONTAKTPERSONER

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

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

gms@gmail.com.

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

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

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

Eija Majuri-Kontiainen

Hiidenvaarantie 118, 82655 VARTSILA

puh. 050 522 8244,

eija.majuri-kontiainen @siunsote.fi

Olen syntynyt -63. MG diagnoosi tehtiin -95 ja ty-
mektomia -96. Olen koulutukseltani 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.
Maritta Kotilainen

Tikkakoski

puh. 0400 638 165, marittakotilainen@gmail.com

Minulla on myasteniaa sairastava lapsi ja annan
mielellani vertaistukea lapsipotilaita koskien.
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Tomas Mattback

LEMS ja ocksa pa svenska

Korsholm

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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Olen myo6s Keski-Suomen sairaanhoitopiirilla ko-
kemusasiantuntijana.

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, kortisonipulssihoidos-
ta olen saanut eniten apua. Nykyisin vointini on
hyva laakityksen avulla. Harrastuksiini kuuluvat
liikunta, kasityot ja yhdistystoiminta. Minulla on
kolme vuosina -92, -94 ja -97 syntynytta poikaa.
Esikoisella- oli- voimakasoireinen- vastasyntyneen
neonataalimyastenia, joka meni taysin ohi kolmen
kuukauden ikdan mennessa.

Pirjo Ylimaki

Talvikkirinne 7 D 36, 01300 VANTAA

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

Sain MG-diagnoosin vuonna 2001, ja tymektomia
tehtiin marraskuussa 2000, jolloin viela ei ollut
diagnoosista tietoa. Itse olen sita mielta, etta sai-
raus puhkesi jo helteisena kesana 1988 toisen poi-
kani synnytyksen yhteydessa, jolloin saimme kum-
pikin harvinaisen bakteerin. Olin 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 liikkunnallisiin ja tanssillisiin harras-
tuksiin tehden kaikkea "kuntoutuksen merkeissa”
aivoille, mielelle ja kropalle. Elama tuntuu siis ole-
van yhta kuntoutusta aamusta iltaan. Vieriva kivi
ei sammaloidu.
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Puheenjohtaja

Paavo Koistinen
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puh. 0400 682 337,
paavo.koistinen@elisanet.fi

Varapuheenjohtaja
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susanne.hiltunen@gmail.com
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riitta.liisa.jokela@gmail.com
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Muut jasenet

Sari Saari
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p. 050 573 2808
scmsaa@gmail.com

Mariann Sjéholm
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Paivi Kuikka
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paivi.kuikka@luukku.com

Minna Ranne
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minnara2@gmail.com
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