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Suomen Mégi; -yhdistys ry .



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

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

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

Paatoimittaja: Ismo Lumpiola, Akaa
ismo.lumpiola@gmail.com

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

Tervehdys Akaasta

Kesa on muuttumassa syksyyn, mutta edelleen
vain korona jyllad Suomessa. Alkaa jo ndyttdmaan
silta kuin korona olisi jo uusi normaali.

Itse sairastin koronan heinakuussa - samaan
aikaan vaimoni kanssa.

Suomen MG-yhdistyksen keséapaivaa vietettiin
jo perinteeksi muodostuneeseen tapaan.Tapasim-
me jasenistoad heindkuun lopulla Tampereen Ko-
mediateatterilla, lounaan ja komisario Koskisen
seurassa.

Tilaisuudessa syntyneissa poytakeskusteluissa
oliilo todeta, millaisen vaikutuksen tuttujen tapaa-
minen sai aikaan. Kehonkieli kertoo voinnistamme
ja kuulumisistamme niin paljon enemman kuin
etatapaamiset.

Keskusteluissa nousi esille myos kurssien ja
vertaistuen merkitys. Hymya ja kosketusta ei pys-
tyta korvaamaan minkaanlaisilla laitteilla.

Myos Myastenia-Viestin merkitys korostuu
edelleen tiedon levittamisessa jasenistolle.

Kesan aikana toimintansa on aloittanut uusi
Pohjanmaan alueellinen vertaistukiryhma. Toivo-
tan ryhmalle onnea ja menestysta sen valitsemalla
tiella!

Syksy aloitetaan tulevan suunnittelulla. Vuosi
2023 on yhdistyksemme viideskymmenes (50.)
toimintavuosi. Juhlavuodeksi on luvassa muun
muassa juhlaristeily, josta lisaa toisaalla tassa leh-
dessa.

Hyvaa syksya ja jaksamista kaikille,

Ismo Lumpiola
Suomen MG-yhdistyksen puheenjohtaja




Ajankohtaista

Avustaja mukaan Kurssille

Suomen MG-yhdistys jédrjestdd vuosittain muu-
tamia STEAn tukemia kursseja, joille saavat ha-
keutua kaikki myasteenista sairautta sairastavat
henkilét.

Kurssin osallistujilta peritdan ainoastaan omakus-
tannushinta, joka on toistaiseksi ollut jo pitkaan 10
euroa vuorokaudelta.

Meilta tiedustellaan aina valilla sité, voiko kurs-
seillemme ottaa mukaan avustajan, mikali henkilo
sellaista tarvitsee, ja mita avustajan ottaminen
mukaan kursseille maksaa.

Luottamustehtavat
toimintakertomuksiin

Yhdistyksemme toimintakertomus laaditaan ker-
ran vuodessa tammi-helmikuussa ja hyvaksytaan
kevaalla vuosikokouksessa.

Mielellamme merkitsisimme toimintakerto-
mukseen tiedot myos niistéa yhdistyksen jasenis-
ta, jotka toimivat kotipaikkakunnillaan sellaisissa

Asiasta on tehty paatos yhdistyksen hallituksen
kokouksessa 24.10.2019:

"Henkilokohtaisen avustajan /avustajien mu-
kaantulosta kuntoutuskursseille ja muihin jarjes-
tamiimme tapahtumiin sovittiin, etta virallinen
avustaja voi kursseille ja tapahtumiin osallistua.
Yhdistys saa tiedot Kelasta. Hakijan on kuitenkin
hakemuksessaan ilmoitettava avustajasta.”

Eli avustaja on tervetullut kurssille, mutta osal-
listuva henkil6 maksaa itse avustajan osallistumi-
sen ja voi peria ne kurssin jalkeen takaisin Kelasta.

luottamustehtavissa, joissa voivat edistda myas-
teenikkojen asemaa yhteiskunnassa.

Mikali toimit jossakin tallaisessa roolissa ja
haluaisit sen ilmenevan toimintakertomuksessam-
me, ilmoitathan asiasta sihteerillemme (toimisto@
suomenmg-yhdistys.fi).

=

Suomen MG-yhdistys 50 vuotta

Suomen MG-yhdistys tdyttdd vuonna 2023 tasavuosia.
Juhlavuoden kunniaksi ldhdemme laivaristeilylle Helsinki-Tallinna - Helsinki

la-su 25.-26.3.2023
Matka alkaa la aamuna Helsingistd klo 10.30 Viking XPRES -aluksella.
Tallinnassa ollaan klo 13-17, jonka jdlkeen palataan alukselle.

Takaisin Helsingissd ollaan su aamuna klo 9.30.

Majoitus kahden hengen hyteissd.
Tarkempia tietoja matkasta seuraavassa Myastenia-Viestissd.

Tervetuloal




Kuopion Rauhalahden kurssin terveiset

Suomen MG-yhdistyksen kurssi Kuopion Rauhalahdessa jérjestettiin toukokuussa.

Tassa lukijoillemme talla kertaa kurssilaisten tervehdys kuvien muodossa. Kuvahan kertoo enemman
kuin tuhat sanaa.

Kurssin teema, “"Taideteemalla eteenpain elamassa - terapeuttista luovuutta etsiméassa’ toteutui ai-
nakin kurssilta tallennettujen kuvien mukaan erinomaisesti.

Rauhalahden kurssin vetdjina toimivat turkulaisen Trialogin tyonohjaajat Tiina Malmisalo ja Tiina
Kiesi. Kurssilla matkattiin omiin tunteisiin ja tehtiin muun muassa omaa tarinaa nakyvaksi kuvien kautta,
leikiteltiin fantasioilla ja kokeiltiin adnimaljarentoutusta.

Suomen MG-yhdistyksen edustajana kurssilla toimi Marja-Riitta Kantanen Joensuusta.

Kurssilla ennéttdd myds rentoutua ja keskustella
uusien ystadvien kanssa.

Trialogin tyénohjaajat Tiina Malmisalo ja Tiina
Kiesi vastasivat Rauhalahden kurssin sisélldsta.

| #

Jokaisen potilaan oma tarina tuli ndkyvéksi ku-
vien kautta.




Ensiapua kurssilaisille opetti ensiapukouluttaja
Heikki Cederholm.

Kurssilla kuultuja tarinoita eldvéittivét pienet
esineet, kuten tdsséa huivi.

Hallituksessa paatettya

w0

Kokouksessa 8.8. paatettya

Sihteeri valmistelee uuden mallin mukaisen
toimintasuunnitelman 15.8. mennessa.
Myastenia-Viestin 3/2022 sisalto tiedoksi. Jut-
tujen deadline 31.8.2022.

Pikkuesitteesta otetaan uusi painos. Kannesta
poistetaan inkkarikuva ja teksti paivitetaan tar-
vittaessa.

Valittiin Vierumaen kurssin hakijat. Hyvaksyttiin
hakijat, jotka eivat ole osallistuneet kursseille
viime vuonna.

Yhdistyksen edustajaksi kurssille menee Sari
Maenpaa.

Hyvaksyttiin nelja uutta jasenta

Keskusteltiin yhdistyksen 50-vuotisjuhlasta.Tar-
jouksista valittiin 23 h Tallinnan risteily. Ajan-
kohtana la-su 25.-26.3.2023.

Puheenjohtaja ja kaksi hallituksen jasenta vie-
railevat Lihastautiliitossa 16.8. keskustelemas-
sa mahdollisista yhteistyokuvioista

EuMGAnNn kampanja. Myasteenikoita kannus-
tetaan liittymaan ePAG edustajiksi eli mukaan
sahkoiseen verkostoon, jossa on harvinaista
sairautta sairastavia potilaita eri puolilta Eu-
rooppaa. Asiasta kiinnostuneet voivat ottaa
yhteyttéd joko ek.frostell@gmail.com tai lenja.
wiehe @eurordis.org




Myasteenikoiden pohjoismainen kokous Tans-
kan Korsorissa 29.9.-1.10.2022. Kokoukseen
matkustavat Marianne Sjoholm ja Eva Fros-
tell-Pyhajarvi. Yhdistys korvaa heidan matka-
kulunsa.

Timo Valli selvittaa, miten otetaan kayttoon eta-
vertaistuki alueilla, joilla ei ole muuta mg-toi-
mintaa.

Seuraava kokous tiistaina 30.8.2022 klo 16 Hotel
Arthur, Helsinki.

KoKkouksessa 30.5. paatettya

MG-yhdistykseen on valittu uusi yhteyshenkilo
STEAssa.Tehdaan n. 50.000 €:n hakemus.
Stean kayttéoikeus annetaan Marja-Riitta Kan-
taselle. Padkayttdjana on Merja Simolin-Kivila
ja toiseksi paakayttajaksi valittiin Ismo Lumpi-
ola.

Otetaan vastaan kirjoituksia ja valokuvia Myas-
tenia viestiin.

Rauhanlahden kurssi: Todettiin, etta kurssi oli
hyva.

Yhdistyksen 50-v juhla: Muutetaan mahdolli-
sesti risteily ja kokouspaikka Helsinkiin. Pyy-
detaan Viking Linelta ja Silja Linelta tarjoukset
yhden yon risteilysta. Kokouspaikka voisi olla
esim. laivalla.

Kysytaan luennoitsijaksi Neurologi Jari Kan-
kaanpaata tai psykologi Tuomas Hakamakea.
Annettiin suunnitteluryhmalle tehtavaksi toi-
mintamerkkien suunnittelu. Ismo Lumpiola tuo
seuraavaan kokoukseen ehdotuksen toiminta-
merkista.

Vertaistukitapaaminen Harmassa 11.6.2022 yh-
dessa Lihastautiliiton kanssa.Yhdistys maksaa
Riitta Jokelan ja Hannu Jokelan yopymisen
Harmassa.

Tampereen kesapaiville 30.7.2022 osallistuville
hallituksen jasenille maksetaan osallistumisku-
lut.

Puhuttiin uuden MG:n ja Lems -esitteen suun-
nittelusta ja uudelleen painatuksesta.
Seuraava kokous 8.8.2022 klo 16.00 Teams ko-
kouksena

Kokouksessa 10.5. paitettya

Uusien STEA-avustusten haku avattiin STEAn
verkkoasioinnissa (asiointi.stea.fi) 19.4.2022.
Hakuaika paattyy tiistaina 31.5.2022 klo 16.15.
Sovittiin, ettd jatkossa toimintakertomuksissa
merkitdan Alueellisten ryhmien (ent. paikallis-
toiminta) alle jasenten myasteenikkoina jossain
organisaatioissa harjoittamaa toimintaa, joka
edistaa tietoutta myasteniasta.
Vuosipaiva-palautteet: todettiin, ettd saatu pal-
jon myonteista palautetta. Muistutus, etta sah-
kOpostiviestintaa voisi hydodyntaa paremmin
jaseniston kanssa, kun s-postit saadaan kun-
toon. Silloin voidaan myds tiedottaa jasenille,
mikali nettisivuille on laitettu jotain tarkeaa,
uutta tietoa.

Yhdistykselle on varattu la 30.7.2022 yhteensa
30 lippua Tampereen Komediateatterin esityk-
seen Komisario Koskinen.

Iimoittautumiset Artolle s-postiin ja maksuyh-
distyksen tilille viimeistaan 15.6. mennessa.
Sihteeri laittaa mainoksen paivasta nettiin ja
Sari FB-sivuille.

Kuultiin Yhdistyksen 50 v. juhlan suunnittelu-
tilanteesta. Sovittiin juhlan ajankohdaksi la-su
25.-26.3.2023.

Avustajan kustantaminen kursseille. Todettiin,
ettd yhdistys ei maksa avustajaa. Asiasta paa-
tetty hallituksen kokouksessa 11/2019: "Henkil6-
kohtaisen avustajan /avustajien mukaantulosta
kuntoutuskursseille ja muihin jarjestamiimme
tapahtumiin sovittiin, ettd virallinen avustaja
voi kursseille ja tapahtumiin osallistua.Yhdistys
saa tiedot Kelasta. Hakijan on kuitenkin hake-
muksessaan ilmoitettava avustajasta.”
Sihteeri laskuttaa vuoden 2022 jasenmaksut
touko-kesdkuun aikana. Laskut sdahkopostilla
niille, joiden s-posti on tiedossa, lopuille jase-
nille postitse.

Saantouudistus PRH:lle. Sihteeri kirjoittaa saan-
tomuutoksen puhtaaksi ja toimittaa tekstin Mer-
jalle, joka hoitaa asian eteenpain.

Sovittiin, ettd Merja on yhteydessa Lihastauti-
liiton toiminnanjohtajaan ja sopii tdman kanssa
tapaamisen elokuuksi. Neuvotteluun osallistu-
vat myos Ismo jaTimo.

Seuraava kokous ma 30.5.2022 klo 10 Tampe-
reella Scandic hotellissa.




Menneista nykyhetkeen

Silmé&oireeni, kaksoiskuvat ja luomen roikkumi-
nen, alkoivat 2011 marraskuun lopulla Jordanian
matkalla.

Olin ryhmani mukana palaamassa paivan retkelta
Petrasta ja ihmettelin miksi minun oli vaikeaa kat-
sella bussin ikkunasta maisemia. Suljin silmani
loppumatkaksi ajatellen etta paivan mittaan olikin
tullut kuljettua paa kenossa Petran upeissa kal-
liomaisemissa ja silmat yksinkertaisesti vasyneet.

Kun diplopia edelleen vaivasi, kysyin myéhem-
min hotellissa matkaseuraltani, huomaako han
mitaan outoa silmissani, jolloin han vastasi, etta
oikean silman luomi nayttaisi olevan alempana
kuin vasen.

Kotiin palattuani alkoikin sitten silmalaakari-
rumba ja kun siella mitédan syyta oireille ei lI0ytynyt,
TK-1aakarin lahetteelld neurologian puolelle: vas-
ta-ainetutkimus oli negatiivinen, aivojen verisuo-
nien kuvauksissa ei 10ytynyt mitdan poikkeavaa.
Iséni ja siskoni ovat kuolleet aneurysman aiheut-
tamaan aivoverenvuotoon.

Oikeassa jalassa tehty hermoratatutkimus viit-
tasi johonkin poikkeamaan, jonka perusteella yk-
sisdietutkimus silmahermoihin oikealla puolella
tehtiin KYS:ssa.

Kaikkien naiden tutkimusten valilla oli pitka
odotusaika ja niiden toteutumiseen vaadittiin si-
sual!

Mestinonia ja Kortisonia

Valilla olin paivittaisine kaksoiskuvineni enemman
kuin epatoivoinen ja valmis heittdamaan lusikan
nurkkaan.

Prosessin kuluessa olin itse lahtenyt etsimaan
tietoa hakusanoilla diplopia ja ptoosi, joiden perus-
teella I6ysin MG-taudin ja okulaarisen myastenian.

Diagnoosin sain heindkuussa 2013, jonka jal-
keen alkoi ladkehoito yhdistelmalla Mestinon ja
Prednisolon.

Naiden kanssa tasapainoilin eri suuruisina an-
noksina ja kavin neurologin kontrolleissa labra-
kokeineen kerran vuodessa, valilla tarpeen tullen
myds useammin.

Kortisonin haittavaikutukset tiedostaen aloitin
syksylla 2018 Azamun-kokeilun valvotusti, mutta se
loppui lyhyeen, koska ei sopinut minulle ollenkaan.

Tarja Suihkosen myastenia alkoi silmé&oireista.

Ubretid helpotti niskakipuja

Noin puoli vuotta sitten kokeiluun otettiin Ubretid,
joka on poistanut niska- ja hartiaseudun ongel-
mat, jotka eivat siis johtunutkaan vaaranlaisista
tyynyista, joita kaappeihin on kertynyt eri mallien
kokeilun jalkeen!




Joskus ajoittain esiintyvia kaksoiskuvia hel-
pottaa silmalasien linssiin kiinnitettava Fresnel
prismakalvo, jossa on vaakasuora viivoitus, koska
diplopiaa on paallekkaisina kuvina.

Tata kirjoittaessa olen saanut 3 Biontechin Co-
mirnaty-rokoteannosta, joista ei ole aiheutunut
ylimaaraista haittaa. Neljattda annosta odotellaan...

Paluumuuttaja viihtyy Viitasaarella
Pieneen keskisuomalaiseen, nykyisin n. 6000 asuk-
kaan kaupunkiin Viitasaarelle paluumuuttajana ja
elakelaisena (73 v.) tulleena ympaérillani on itseni
kokoiset mittasuhteet, upea luonto ja erinomai-
set harrastusmahdollisuudet eri vuoden aikojen
mukaan.

Luen paljon ja kdytan ahkerasti kirjaston pal-
veluja, kdyn kerran viikossa kuntosalilla ja teen
sopivaksi kokemani ohjelman keskittyen ja kaikes-
sa rauhassa, samoin uimahallissa digijumpassa,
jossa voin valita erilaisia ja pituisia ohjelmia ns.
terapia-altaassa.

Kayn myds marja- ja sienimetsassa, kesalla
uin jarvessa, soutelen, hoitelen perennapenkkeja
ja pidan rannan puhtaana. Kauppakdynnit yms.
asioinnit teen Helkama Senior pyoralla ja talvella
potkurilla. Parhaillaan odottelen aurinkoisia, hyvia
jaakeleja potkurilenkkeilyn merkeissa.

Erilaisiin kulttuuririentoihin mm. konsertteihin
osallistun paikallisen tarjonnan mukaan ja Helsin-
gissa, entisessa kotikaupungissani, olen kaynyt
saannollisesti taidenayttelyissa, teatterissa tai lef-
foissa, jos ohjelmisto on natsannut seké tavannut
luonnollisesti ystaviani.

Kiitollinen haasteista huolimatta
Keski-Suomen MG-ryhméan tapaamiset Jyvasky-
lassa ovat nykyisin myos tarkeita.

Olin mukana nyt toista kertaa 11.11.2021 tapaa-
misessa Bella Romassa, jossa ruokailun kuluessa
oli mahdollisuus ajatusten ja kuulumisten vaihtoon
ryhmalle varatussa kabinetissa.

Tosin turvavalien pitaminen asetti spontaanille
keskustelulle omat haasteensa, mutta seuraava
tapaaminen on suunnitteilla huhtikuun lopulla,
jolloin tarkoitus on tepastella opastetullaWivi Lon-
nin teemareitilld Jyvaskylan Seminaarinmaella.
Wivi Lonn oli ensimmainen itsenaisesti toiminut
naisarkkitehti maassamme ja vuosi 2022 on hanen
juhlavuotensa (s.1872).

Naissa mietteissa olen kiitollinen monista
hyvista asioista elamassani ja toivon, etta naita
mahtuu myds kaikkien myasteenikkojen elamaan
sairaudesta huolimatta.

Tarja Suihkonen

Korvausten hakemisessa tarvitaan tietoa

Sosiaaliturva on tdynnd mutkia, joista potilaiden
pitéisi olla perilla.

Etela-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin sosiaalityon-
tekija Virva Malinen kertoi maaliskuussa Seina-
joella faktoja siita, millaisissa asioissa potilaiden
kannattaa kaantya Kelan puoleen.

Luettelo on pitka, mutta tassa kerattyna joitakin
perustietoja, joista myasteenikotkin voivat hyotya.

1. Laakekorvaukset

Oikeutta laakkeen erityiskorvaukseen, rajoitettuun
korvaukseen tai kliinisen ravintovalmisteen kor-
vaukseen haetaan Kelasta laakarin kirjoittamalla
B-lausunnolla.

2. Kelan matkakustannusten korvaukset

- Kelakorvaalahimman mahdollisen hoitopaikan
mukaan ja halvimman matkustustavan mukaan
sekda omavastuun ylittavat kulut

Yhdensuuntaisen matkan omavastuu on 25

euroa

- oman auton kaytosta korvataan 0,20 euroa ki-
lometrilta

- kalenterivuodessa omavastuuosuus on 300 eu-
roa

- korvaushakemus on tehtava 6 kuukauden ku-
luessa

- yksityiseen terveydenhuoltoon tehdysta mat-
kasta tarvitaan palveluntuottajalta aina SV 67
-todistus

- julkiseen terveydenhuoltoon tehty alle 100 km
matka (julkiset kulkuneuvot tai oma auto) ei
vaadita korvaushakemukseen erillista kaynti-
todistusta

- taksimatkasta voi saada korvausta, jos joudut

kayttamaan taksia terveydentilasi tai puutteel-

listen liikenneolosuhteiden vuoksi. Edellytetaan

SV 67 -todistusta
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korvauksen saamiseksi taksimatka pitaa tilata
aina alueellisesta tilausnumerosta

jos olet toimittanut Kelaan terveydenhuollon
antaman todistuksen pitkaaikaisesta oikeudes-
ta taksin kayttéon (SV 67), et tarvitse uutta
todistusta, kun matkustat julkiseen terveyden-
huoltoon. Kerro todistuksesta taksia tilatessasi
vakiotaksioikeus on yksin matkustavalla alle
16-vuotiaalla lapsella tai vaikeasti sairaalla lap-
sella

aikuisen vakiotaksioikeus voidaan myontaa
yksil6llisen harkinnan perusteella, vaikuttaa
terveydentila ja avun tarve kuljetuksen aikana
Kun haluat selvittaa, voitko kayttaa vakiotaksia,
soita Kelan palvelunumeroon 020 692 204

.Tyokyvyttomyyden aikainen toimeentulo

alle vuoden kestavan tyokyvyttomyyden aikai-
sesta ansiomenetyksesta Kela maksaa sairaus-
paivarahaa

tyokyvyttomyyden kestaessa yli vuoden tyoela-
kelaitos ja/tai Kela kriteerien tayttyessa maksaa
maaraaikaista tyokyvyttomyyselaketta/kuntou-
tustukea tai tyokyvyttomyyselaketta toistaisek-
si.

sairauspaivarahaa voi saada 16-67-vuotias
henkild, joka sairauden vuoksi ei voi tehda
tavallista tyotaan (tyontekija, yrittaja, tyoton,
opiskelija, oman talouden hoito, omais- tai per-
hehoitaja)

sairauspaivaraha korvaa alle vuoden kestavan
tyokyvyttomyyden aiheuttamaa ansionmene-
tysta

4. Sairauspaivarahaa

haettava 2 kuukauden kuluessa tyokyvyttomyy-
den alkamisesta

lasketaan vuositulon mukaan: Vuositulo laske-
taan 12 kalenterikuukauden tarkastelujaksolta,
joka edeltaa tyokyvyttomyyden alkamista edel-
tavaa kalenterikuukautta

pienituloisilla tai tulottomilla on oikeus vahim-
maispaivarahaan 29,67e/arkipaiva, 6pvaa/vko
jos tyokyvyttdmyys kestaa alle 60 arkipaivaa ->
A-laakarintodistus

jos tyokyvyttomyys kestaa yli 60 arkipaivaa ->
B-laakarinlausunto

. Osasairauspaivaraha

mahdollisuus tukea tyokyvyttoman henkilon
tydelamassa pysymista tai paluuta kokoaika-
tyohon

- osa-aikainen ty6hoén paluu on vapaaehtoinen
jarjestely

- tarvitaan tyontekijan ja tydnantajan suostumus
seka tyokykyarvio tyoterveydesta

- osa-sairauspaivarahaa maksetaan enintaan 120
paivalta

- omavastuu 1+9 arkipaivaa

- jostyontekija tekee 40-60% tyoajasta, korvauk-
sen maara on puolet sairauspaivarahan maa-
rasta

6. Tyokyvyttomyyselake/tyoelake

- tyontekijan elakelaki 358: tyokyvyn arvioidaan
olevan heikentynyt sairauden, vian tai vamman
vuoksi vahintaan 2/5 yhtajaksoisesti ainakin
vuoden ajan

- > tyokyvyttdmyyselake mydnnetaan taytena
elakkeena, jos tyontekijan tyokyky on heiken-
tynyt vahintaan 3/5

- arvioinnissa huomioidaan tydntekijan jaljella
oleva kyky hankkia itselleen ansiotuloja sellai-
sella saatavissa olevalla tydlla, jota tyontekijan
voidaan kohtuudella edellyttaa tekevan, huo-
mioidaan koulutus, aikaisempi toiminta, ika,
asuinpaikka ja muut naihin rinnastettavat seikat

- yli60 vuotiaan eldakkeen hakijan kohdalla paino-
tetaan tyokyvyttomyyden ammatillista luonnet-
ta (mahdollisuus tehda koulutusta vastaavaa
tyota vs. alle 60-v tehda yleensa tyota)

- tyokyvyttomyyselakkeella voi hankkia tyoan-
sioita 855,48e/kk (vuonna 2022) ilman, etta se
vaikuttaa elakkeeseen.

Lisatietoa kela.fi
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Kuitenkin niin y

Haluan kertoa oman tarinani Myastenia gravis-
sairauden kanssa.

Olen Vesa Rauhala, 59-vuotias vanhapoika Seina-
joen Nurmosta, jossa olen koko elamani asunut.

Vuonna 1981 alkanut tyéelamani on kasittanyt
autonkuljettajan tyota eri muodoissa, sekd myyn-
tity6ta. Ammattikoulusta valmistuin puusepaksi ja
sita tyota tein seitseman vuotta. Aikuisialla tyoni on
vaikeutunut eri syistd “loppua kohti”

Vuonna 2018 olin vielad tydssa kiinni innolla,
mutta tydnantaja, jota ei enaa ole ei jatkanut sopi-
mustani kuuden kuukauden jalkeen. Heindkuussa
2021 tein kuukauden lomituksen jonkin verran fyy-
sisesti raskaassa tydssa. Kesa oli kuuma ja paivat
pitkia. Siitd se alkoi, matka sairauden kanssa.

Heindkuussa huomasin téiden jalkeen erityista
vasymysta. Elokuun alussa alkoi puheeni sam-
maltaa ja oikea silmaluomeni tippua alas. Qireet
vaihtelivat ja hakeuduin myds nielemisvaikeuksien
vuoksi terveyskeskukseen vastaanotolle. Siella 134-
kari ei kylla puhunut sanallakaan puheesta, eika

silmédluomesta vaan katsottuaan suuhun keskit-
tyi muihin asioihin kuin niihin, minka vuoksi olin
sinne hakeutunut. Laakari teki lahetteen johonkin
tutkimukseen, jota ei ole koskaan tullut. Elettiin
elokuun alkua.

Oireet pahenivat ja muutama ihminen, joiden
kanssa olin tekemisiissa sanoivat, ettd mika sulla
on? Olen paivittdin jotenkin tekemisissa aitini kans-
sa, mutta hankaan ei varsinaisesti asiaa ottanut
puheeksi. Elokuun 23 paiva 2021.

Olin ollut normaalisti miesten "aamu parla-
mentissa” huoltoasemalla autolla ja tulin kotiin.
Olo ei ollut hyva ja kun lahdin kauppaan, en men-
nytkdan sinne, vaan ajoin &itini luo. Sanoin, etta
nyt on tehtava jotain.

Han soitti kiirevastaanottoon, jossa he pyysivat
minua puhelimeen. Kahden lauseen jalkeen sielta
tuli kasky. Soittakaa ambulanssi ja tdnne. Silloin
Vesaa vietiin. Vaikka meikalaista vietiin pyoratuo-
lilla, kdvelin loppumetrit ambulanssiin.

Sairaalassa pian olikin ymparilla komeita naisia
jalaakari, joka ottivat minut vastaan. Kasikynkassa




vietiin sydan, aivo ja keuhkokuviin. Ja ripeasti.
Kun ne kuvat ja kokeet oli otettu, tuli ladkari jonkin
ajan kuluttua sanomaan, mité on tehty. Sinulla ei
ole hataa sydamen, aivojen tai keuhkojen kanssa.
Tama on jotain muuta.

Seuraava tieto oli, ettd he saavat pian erasta
laakettd, jolla kokeilevat onko kysessa jokin sai-
raus, jonka nimi ei jadnyt mieleen.

Ladke tuli ja vaikutti

Muutaman tunnin sisalléa sain suoraan suoneen
laaketta, joka vaikutti heti puheeseeni. Kun toinen-
kin kokeilu teki saman, kertoi laakari, etta todenna-
koisesti sinulla on sellainen harvinainen Myasthe-
nia gravis-sairaus. Jaat ensi yoksi tehovalvontaan.
En todellakaan tiennyt mista on kyse, mutta olo oli
jotenkin rauhallinen.

Siita alkoi matka Seindjoen Keskussairaalan
neurologiselle osastolle, jota kesti 11 vuorokautta.
Kolmantena paivana kysyin varovasti laakkeita
tuoneelta hoitajalta, ettéa hei mika taman sairauden
nimi on. Han toi pian kopiotuna terveyskirjaston
tekstia sairaudesta. Mietteet oli hyvin ristiriitaiset.
Mita tdma sitten on?

Kylla kaikki alkoi kirkastumaan ja olen kiitol-
linen, miten hyvaa hoitoa sain ja miten nopeasti
asiat etenivat. Seindjoelta kasin jarjesteltiin ka-
teenkorvan poistoa Tampereelle. Se tehtiin robot-
tileikkauksena 28.10. Sydénsairaalan toiminta saa
tayden kympin kaikesta toiminnasta. Kotiuduin
kolmen vuorokauden paasta ja nielemisongelmat
helpottuivat huomattavasti. Ehka se oli tarkein asia
tassa prosessissa tdhan asti.

Toki puheen parantuminen on toinen yhta tar-
keé asia. Olen saanut siis Seindjoella jaTampereel-
la erittdin hyvaa hoitoa ammattilaisten toimesta.
Olen siita aina kiittanyt ja kylla Kiitos-sanaa onkin
tullut jaettua ihan jokaiselle minua auttaneelle.
Uskon, sen sanomalla, ei ainakaan mitaan haitaa
ole. Sairauden todennut neurologian ladkari on
"saatanyt” laakitysta mestinon ja kortisoonin osal-
ta kohdalleen ja se jatkuu.

Ja tama maksaa

Viela viime vuoden elokuuhun. Kun jouduin maa-
nantaina sairaalaan, oli sovittu tiistaille aika tyo-
paikkahaastetteluun. Nain pimean tunnelin paassa
valoa tyon suhteen. Sen sai nyt unohtaa. En aluksi
miettinyt taloudellista puolta, mutta vakisin se tuli
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ajatukseen. Olin jo Kelan paivarahalla ja joutuisin
"pelaamaan” heidan kanssa enempi. Jo 11 vuo-
rokautta sairaalassa maksaa ja kaikki muut asiaan
liittyvat teettivat kuitteja, eika kaikkiin saanut apuja.
Tosin laakityksen avustuksiin tuli Kelalta nopeasti
paatoksia. No, tahan asti kaikki on tullut maksettua,
mutta tulevaisuudesta oli huoli.

Sairaslomaani jatkettiin kolme kuukautta ker-
ralla. Tana kevaana kun laakari kirjoitti lomaa elo-
kuun loppuun, kysyi samalla, ettd mita olet mielta
oletko jatkossa tyokykyinen? Vastasin suoraan, etta
en. Voimat ovat rajalliset. Laakari katsoi suoraan
silmiin ja kysyi rauhallisesti. Mita jos kirjoitetaan
sinulle B-lausunto jolla voit hakea eldketta? Nain
sovittiin.

Tyottomyyselidkkeelle
Elakeajatusta piti pureskella jonkin aikaa. Mita se
tarkoittaisi. Taas tarvittiin asintuntijaa ja sairaalan
sosiaalityontekija avusti elakehakemuksen tekemi-
sessa. Han myds kertoi realistisesti, miten kauan
hakemuksen kasittely voi kestaa ja mahdollisesta
paatoksesta. Kysymysmerkkeja oli ilmassa. Mutta
tdmakin asia eteni nopeasti ja omista vaihtoehdois-
ta ilmeisesti paras toteutui. Tyottomyyselakkeeni
alkaa tana syksyna. Jonkinlainen taloudellinen
turva on olemassa. Mutta parasta tassa kai se,
ettd pystyn viela jossain mittakaavassa tekemaan
itselle tarkeaa kirjoitus ja valokuvaus hommaa.
Vaikka monesti todetaan, etta ette ole yksin
sairauden kanssa tarkoitan otsikolla sita, etta olen
moneen ihmiseen pettynyt, kun ovat kylla kysele-
massa mitd kuuluu?Yllattdvan moni ei ole kuiten-
kaan valmis kuuntelemaan, mita todella kuuluu.
Todelliset ystavat erottuvat tassa kohtaa. Sei-
najoen sairaalan yleisia asioita hoitanut henkil®
totesi minulle parin tunnin keskustelun jalkeen
syyskuussa. Muista, ettd sina et ole omalla toimin-
nalla saanut tata sairautta, tdma vain on sinussa.
Olet tdman asian paalla. Tama toteamus on jaanyt
mieleeni ja se kannusti.

Yritetaan jaksella!

Terveisin
Vesa Rauhala




Pohjanmaan alueen toiminta paitettiin aloittaa

Lihastautiliitto ja Suomen MG-yhdistys jérjesti-
vat kesdkuun komiana kesédlauantaina Kauhavan
Ylihdrméssd kokoontumisen lihastauteja sairas-
taville.

Treffit oli sovittu Harman Kylpylaan, joka tunne-
taan myo0s entisesta nimesta Harman Kuntokeskus,
"Kuntsari” Kylla kannatti, silla omaisineen ja avus-
tajineen mukana oli 26 henkil6a. Pohojanmaalta
tarahtaa.

Lihastautiliiton edustajana paikalla oli jarjes-
tosuunnittelija Marjo Luomanen ja MG-yhdistyk-
selta Riitta Jokela. Han toimii paikallistoimintojen
yhteyshenkilona. Kaksi tuntia meni kuin siivilla
vapaassa keskustelussa.

-Lihastautiliiton tehtavana on tukea lihassai-
raiden oikeutta yhdenvertaiseen elamaan. Tahan
tehtavaan liittyy myos uusien, lihassairauksien hoi-
toon tarkoitettujen laakkeiden saatavuuteen vai-

kuttaminen, vaasalainen Harmasta kotoosin oleva
Luomanen kertoi. Han puhui vahan, mutta asiaa.

-Erilaiset kanavat internetissa eivat korvaa naita
tapaamisia. Ette ole yksin, on muitakin, Luomanen
lohdutti. Kaikille mukana olleille jaettiin Lihastauti-
liiton jasen ja tiedotuslehti Porras.

Ulvilalainen Riitta Jokela totesi mm. sellaista,
ettd monesti Myastenia gravis mielletaan myos
ladkareiden puolesta mielialaan. Myo6s Jokela to-
tesi, etta laakkeiden korvaus ja saatavuus asioi-
hin on saatava selvyytta ja parannusta. Varsinkin
LEMS-potilailla on ongelmia ladkkeiden kanssa,
juuri niiden kalleuden ja saatavuden suhteen.

Harman tilaisuudessa tuli esille myos, etta
yhdistykseltda saatava vihreda MG-kortti on syyta
pitdéd mukana ja pyytaa sellainen, jos ei viela ole.
Molemmilla yhdistyksilla on aihetta juhlaan, kun
Lihastautiliitto tayttaa tana vuonna 50 vuotta ja
MG-yhdistys samaa ensi vuonna.

Pohjanmaan myas-
teenikoille jérjestet-
tiin kesdkuussa ta-
paaminen Harméan
. kylpylédssé. Lihas-
tautiyhdistyksen ja
Suomen MG-yh-
distyksen yhdesséa
koolle kutsuma
tilaisuus osoittautui
suosituksi.

Pohjanmaan aluetoiminta kayntiin

missa asukas asuu.

Teksti ja kuva: Vesa Rauhala

MG-yhdistyksessa Pohjanmaa alueena on ollut pahoon paitsiossa, kun aluetoimintaa ei ole ollut. Pian
on. En tieda minkalaisen ensivaikutelman allekirjoittanut on tehnyt, mutta “kosinta” tehtavaan alkoi
heti Seinajoen vastasairastuneiden tapaamisessa. Allekirjoittanut tuli heikolla hetkella luvanneeksi,
etta alan varkkaamaan sellaista. Aluksi sanoin heti, etta en lupaa mitaan, mutta yritan kylla. Aika
nayttaa. Toiminnan aloittamisesta toisaalla tassa lehdessa. Saa osallistua. Jaksellaan.

Ja viela tierooksi, etta Ala ja Yliharma kuuluu Kauhavan kaupunkiin ja se Harma on ainaa paree,

Lihastautiliiton ja MG-yhdistyksen yhteinen kokoontuminen kerasi KauhavanYliharmaan 26 ihmista.
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WEBINAARI to 3.11.2022

HUSin Harvinaissairauksien osastonylilddkari Mukaan pddsee ilmoittautumalla viimeistddn
Mikko Seppdnen luennoi aiheesta "Sote ja uusi  1.11.2022 mennessd osoitteessa toimisto@suomen-
harvinaisten sairauksien yksikks". mg-yhdistys.fi

Webinaari alkaa kello 18 ja sen aikana on myds
mahdollisuus esittdd kysymyksid luennoitsijalle. Ti-
laisuus kestdd runsaan tunnin.

HUSin Harvinaissairauksien yksikdssd edistdmme harvinaissairauksien diagnostiikkaa, seurantaa
Jja hoitoa. Tehtdvdndmme on organisoida harvinaissairauksien hoitoa siten, ettd se on mahdollisimman
kattavaa ja tasalaatuista koko HUSin alueella.

Harvinaissairautta sairastavia potilaita hoidetaan HUSissa eri sairaaloissa, erikoisaloilla ja yksi-
koissd. Autamme tarvittaessa lapsi- ja aikuispotilaiden oikean hoitopaikan ja -tahon selvittdmisessa.
Yksikolld ei ole omaa vastaanottotoimintaa.

Teemme yhteistyotd muiden yliopistosairaaloiden, EU-tason harvinaissairauksien osaamisverkos-
tojen sekad potilasjdrjestdjen kanssa. Keskeisid yhteistyotahojamme ovat myds sosiaali- ja terveys-
ministerion kansallinen harvinaisten sairauksien tyoryhmd, Kela sekd kuntien sosiaalitoimet.

Edistdmme harvinaissairauksien tutkimusta ja koulutusta sekd uusien diagnostiikkamenetelmien
kdyttaonottoa.
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ILMOITTAUTUMISLOMAKE KURSSILLE

Hakijan koko nimi

Osoite

Puhelinnumero

Sahkopostiosoite

Ika

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

mika? Palautus:

Ammatti: Susanne Hiltunen
Heikinmé&entie 13

Yhdistyksen jasen: Kylla / Ei 21160 Merimasku TAI

Olen saanut MG tai LEMS -diagnoosin vuonna: kuntoutus@suomenmg
-yhdistys.fi

Mille kurssille haet:

Mité odotat kurssilta? Millainen on oma kuntoutuksen tarpeesi? Perustele miksi

haet kurssille.

Aiempi kuntoutus ja vertaistuki

STEA: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 yllapitimiseen paikkakunnallasi (esim. mahdollisuus kayttaa

liikuntapalveluja) ja millaiseen?




ILMOITTAUTUMISLOMAKE KURSSILLE

Onko sinulla mahdollisuus osallistua yhdistyksen tai muun tahon vertaistukitapaamisiin

paikkakunnaltasi ja jos, on millaisiin?

Sairaus

Miten selviydyt MG -sairauden kanssa jokapaivéisessa elamassa ja mitd ongelmia koet?

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

rajoitteita sinulla on, esim. rappusten kavely?

Onko sinulla muita sairauksia ja haittaavatko ne selviytymistasi, miten?

Onko sinulla kaytossasi apuvalineita ja mitd ne ovat?

Mahdolliset ruoka-allergiasi?

Mikili minut valitaan kurssille (rasti ruutuun=Kkylla)

_l Suomen MG-yhdistyksen hallituksen jasenet saavat kasitella terveystietojani
kursseihin liittyvissa asioissa

| Annan Suomen MG-yhdistykselle luvan kdyttai minusta kurssilla mahdollisesti
otettuja valokuvia yhdistyksen viestinndssa

_| Annan luvan yhteystietojeni jakamiseen kurssilaisten kesken



Alueelliset ryhmat

Mikali omalla paikkakunnallasi ei ole myasteenikoille toimintaa, mutta olisit kiinnostunut veta-
maan myasteenikkojen toimintaa, ota yhteytta alueellisista ryhmista vastaavaan Riitta Jokelaan,
puh. 0400 760 434, riitta.liisa.jokela @gmail.com Suomen MG-yhdistys tukee alueellista toimintaa mm.
vuokra- ja postituskuluissa.

Satokunnan NG-Ryhmg SATAKUNNAN MG-RYHMA

Syyskuusta 2022 alkaen kokoontumiset joka kuukauden ensimmainen
tiistai, klo 17-19.

Suunnitellut paivat: 6.syyskuuta, 4.lokakuuta ja 1.marraskuuta. Jou-
lukuun mahdollisesta tapaamisesta sovimme myohemmin erikseen.
Alkusyksyyn yritetaan jarjestaa luennoitsijaa kuntoutusasioista.
Paikka:Yhteisotalo Otava, Otavankatu 5A pohjakerros, Pori. Eli paikka
ja aika samat kuin aiemminkin.

Lisatietoja:
Riitta Jokela, p.0400 760 434, riitta.liisa.jokela@gmail.com
Timo Rimpela, p. 0400 256 264, timo.rimpela@gmail.com

VARSINAIS-SUOMEN MG-RYHMA

Turun alueen myasteenikot tapaavat joka kuukauden toinen maanantai kello
17-19. Paikkana on Lihastautiyhdistyksen toimitila, osoitteessa Itdinen Pitkakatu
68, Turku.

Syyskauden tapaamispaivat ovat 12.9., 10.10., 14.11. ja 12.12.2022.
Lihastautiyhdistys jarjestaa edella mainitussa paikassa myos tuolijoogaa. Myas-
teenikot ovat tervetulleita mukaan jumppatuokioon!

Tuolijoogaa on tarjolla klo 16-17 ma 5.9., 19.9., 3.10., 17.10., 31.10., 14.11., 28.11.
ja 12.12.2022.

IImoittelemme tapaamisista my6s omilla nettisivuillamme (www.turunseudun-
myasteenikot.net) ja mahdollisuuksien mukaanTurun Sanomien yhdistyspalstalla.

Lisatietoja

Merja Simolin-Kivila, p. 040 506 8850, merjapaukku@gmail.com
Mariann Sjoholm, p. 050 537 6783, mariann.sjoholm@gmail.com

Lisaksi myasteenikot voivat harrastaa BOCCIAA torstaisin klo 13.30-15, Impivaaran
uimahallin liikuntasalissa os. Uimahallinpolku 4, Turku. Lisatietoja Tapio Juolio,
puh. 040 555 3102.

Lisatietoja

Merja Simolin-Kivila, p. 040 506 8850, merjapaukku @gmail.com

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

e TR HAMEEN MG-RYHMA
R ﬁ'f; Hameen MG-ryhma kiittaa kaikkia Tampereen kesapivaan osallistuneita. Uusia
: aj': 51’\;{;’\ tapaamisia ei toistaiseksi ole sovittu, mutta tarkoitus on jarjestda tapaaminen
5'-"“ < syksyn aikana tutussa paikassa, Kojolankadulla.
lmnmEl{\).. Lisatietoja
MG-ryhma ., vss: gsm 0400 484 338 leila.makila@gmail.com
Arto Jokinen gsm 040 7322028 arto.jokinen @tintti.net
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UUDENMAAN MG
&JDEHM Uudenmaan paikallistoiminta siirtyy Oodi-kirjastoon

_ry ma Kesan kynnyksella Uudenmaan MG-ryhmasta kavi 8 myasteenikkoa ja 2 lahi-
omaista katsomassa Peacock -teatterissa esityksen Kiurusta kesaan, joka oli
Uuden lloisen teatterin kevatrevyy. Esityksessa kasiteltiin paljon ajankohtaisia
politiikan aiheita ja nimi viittasikin aitiyslomalla olevaan perhe- ja peruspalve-
luministeriin Krista Kiuruun.
Teatteriesityksen jalkipuinnissa sovimme, ettd syksyn tapaamiset siirretaan
Oodi-kirjastoon, joka on keskeisella paikalla Iahella Iahijunia, metroa ja lin-
ja-autoasemaa.
Tavataan sielld kuukauden kolmantena maanantaina klo 15 -17 katutason kah-
vilassa. Pidetdan poydassa MG-esitettd, niin meidan on helppo |6ytaa toinen
toisemme.
Tapaamme kello 15-17: ma 19.9., 17.10., 21.11. ja 12.12. (poikkeuksellisesti jou-
lukuun toinen maanantai)
Nahdaan Oodissa!
Lisatietoja
Pirjo (050 3756711), Kaija (050 5638119), Eva (040 7765688)

LAHDEN MG

Voivat halutessaan osallistua paikallisen Lihastautiyhdistyksen toimintoihin.

Lisatietoja
Sisko Niemi, p. 044 502 6698, sisko.niemi04@gmail.com (Suomen MG-yhdistyksesta)

OULUN SEUDUN MG-RYHMA

Toimimme yhdessa Lihastautiliiton kanssa. Kokoontumiset Kumppanuuskeskuksessa, os. Kansankatu
53, Oulu. Kokoustila Resiina, 1. krs.

Tapahtumiin ilmoittautuminen ennakolta Lihastautiliiton jarjestésuunnittelija Raija Similalle, p. 050 591
4244,

Lisatietoja: Pia Moisala, p. 041 436 5071, pia.moisala@gmail.com (Suomen MG-yhdistyksesta)

POHJANMAAN MYASTEENIKOT
Kaynnistelladn Pohjanmaan aluetoimintaa kokoontumalla Seinajoella lauantaina 15.10 klo 13-15. Tapaa-
mispaikkana on Seinajoen ABC, os. Verkatehtaankatu 13, 60100 Seinajoki.

Lisatietoja: Vesa Rauhala 0400 868029, vesa.rauhala63@gmail.com

KESKI-SUOMEN MG-RYHMA

Lampimasti tervetuloa yhteiseen ruokailuun torstaina 10.11.2022 klo 17 italialaistyyppiseen Pizzeria Bella
Romaan (punaisessa tiilitalossa Kolmikulmaa vastapaata, kayntiosoite Kauppakatu 41, Jyvaskyla). Ra-
vintolassa on 30 hengen ovellinen kabinetti, johon on esteeton sisdankayntiVaindnkeskuksen kaytavalta.
Paasisaankaynnissad Kauppakadulta on pari rappua. Tutustu menuun https://www.ravintolabellaroma.fi/
llImoittaudu 3.11. mennessa Paivi Hokkaselle 040 732 6806 tai pkhokkanen@outlook.com. IImoita myds
mahdolliset ruokarajoitteesi seka jos saavut Vainonkeskuksen kaytavan kautta.

Tervetuloa mukaan vaihtam

aan kuulumisia ja suunnittelemaan tulevaa toimintaa.

Hyvaa syksya kaikille!

Lisatietoja
Ritva Suikkonen, p. 040 522 9411, ritva.soilikki@gmail.com
Paivi Hokkanen, p. 040 732 6806, pkhokkanen @ outlook.com
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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 yhteyshenkilot olemme itse myasteniaa sairastavia ja meilla on jokaisella omat kokemuksemme
taman sairauden kanssa. Sind, jolla on myasthenia tai olet myasteenikon ldheinen, voit ottaa meihin
yhteytta yhteiseen sairauteemme tai yhdistykseemme liittyvissa asioissa.

Perheessa sairastavan lapsen MG-hoidosta ja vertaistuesta voi tiedustella sahképostiosoitteesta: con-
gms@gmail.com.

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

Eija Majuri-Kontiainen

VARTSILA

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

Maritta Kotilainen (VAIN lapsipotilaiden asiat!)
TIKKAKOSKI
p. 0400 638 165, marittakotilainen@gmail.com

Tomas Mattbéack

LEMS ja ocksa pa svenska

KORSHOLM

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

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

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

Ritva Suikkonen
JYVASKYLA
p. 040 522 9411, ritva.soilikki@gmail.com

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

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

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

Vertaistukea tarjolla!




NEUROLOGIAN LAAKARIT MG-POTILAALLE

HUS

Meilahden Tornisairaala
Neurologian poliklinikka,

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

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

TAYS:n neuroalojen vastuualue
Neurologian poliklinikka,

Teiskontie 35, 33521 TAMPERE.

P (03) 311 6111

0YS

Neurologian poliklinikka,

Kajaanintie 50, 90220 OULU

Apulaisyliladkari Vesa Karttunen

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

pe klo 8-13

Potilaalla oltava lahete erikoissairaanhoitoon.

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

Ajanvaraus: (02) 313 1720, ma-pe klo 8-14
Potilaat tulevat ladkarin lahetteella tai ilman
lahetetta paivystyspoliklinikan kautta.

KYS

Neurologian poliklinikka B3253

Puijon sairaala, rak. 1, S-aula, 1. krs
Osastonylilaakari Paivi Hartikainen

P. (017) 173 003

Neurologian poliklinikalle paasee laakarin
lahetteella.

NEUROLOGIAN ERIKOISLAAKAREITA

Markus Farkkila

AavaTapiola

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

Laura Airas

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

Riitta Rinne

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

Juha-Pekka Eralinna

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

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

Paijat-Hameen keskussairaala
Keskussairaalankatu 7, 15850 LAHTI

Neurologian pkl, edellyttaa lahetetta

ajanvaraus, p. 03 819 2585

- Myasteniapotilaille neurologit Liisa Luostarinen
ja Kelly Roosmaa-lhamaki

Lisaa tietoa loytyy myos netista:

www.suomenmg-yhdistys.fi




Suomen MG-yhdistys ry

Laskutusosoite

Verkkolaskut

003711026660

Operaattori Maventa (003721291126)
Valittajatunnus pankkiverkosta lahetettaessa
DABAFIHH

Verkkolaskutusosoite: FI4455424020025454
Operaattori: Osuuspankki (OKOYFIHH)

Séhképostitse skannauspalveluun
pdf-tiedostoina
11026660 @scan.netvisor.fi

Postitse skannauspalveluun
Suomen MG-yhdistys ry
11026660

PL 100

80020 Kollektor Scan

Hallitus

Puheenjohtaja

Ismo Lumpiola

Akaa

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

Varapuheenjohtaja
Sari Maenpaa
Turku

p. 050 573 2808
scmsaa@gmail.com

Sihteeri, kurssiasiat, viestinta

Susanne Hiltunen (hallituksen ulkopuolinen)
Merimasku (Naantali)

p. 044 240 8852 (pe klo 10-14)

toimisto @suomenmg-yhdistys.fi

Talousasiat

Merja Simolin-Kivila
Lemu (Masku)

p. 040 506 8850
merjapaukku@gmail.com
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Suomen MG-Yhdistys ry:n pankki
Turun Osuuspankki - Turku

IBAN: Fl44 5542 4020 0254 54

BIC: OKOYFIHH

Postiosoite:

Suomen MG-yhdistys ry
Susanne Hiltunen
Heikinmaentie 13

21160 Merimasku

Sahkoposti: toimisto @suomenmg-yhdistys.fi

Kunniapuheenjohtaja:
jarjestoneuvos Paavo Koistinen
Saynatsalo (Jyvaskyla)

Paikallistoiminta ja yhteyshenkil6t
Riitta Jokela

Ulvila

p.0400 760 434
riitta.liisa.jokela@gmail.com

Muut jasenet:

Marja-Riitta Kantanen

Joensuu

p. 050 463 2555
marjariitta.kantanen @gmail.com

Timo Valli

Pori

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

Varajasenet

Veikko Ylanen

Vantaa

p. 040 572 6668
veikko.ylanen @elisanet.fi

Sisko Niemi

Hollola

p. 044 502 6697
sisko.niemi04@gmail.com
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