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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 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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Kansikuva: Rauhaisaa joulua itse kullekin
saadylle!

Kuva: Susanne Hiltunen
Aineisto seuraavaan lehteen 20.1.2022
Lehteen tulevien kuvien resoluution tulee

olla 300 dpi ja CMYK-muodossa. Suositeltavat
tiedostomuodot ovat eps, tiff, jpeg tai pdf.




Paakirjoitus

Puheenjohtajan tervehdys

Hyva lukija,

Suomen MG-yhdistyksen hallitus kokoontui Tam-
pereella 22.-23. lokakuuta kehityspalaveriin, jossa
yhdistyksen eri toimintoja tarkasteltiin perusteel-
lisesti ja tulevaisuutta hahmoteltiin aina vuoteen
2024 asti.

Paapiirteissaan jatkamme samalla pohjalla kuin
olemme toimineet viime vuodetkin.Tiedottaminen
ja vertaistukitoiminta pidetaan kaiken keskiossa.

Myastenia-Viesti on yhdistyksen tarkein media,
koska lehti menee varmasti jokaiselle jasenelle
(kunhan osoitetiedot ovat oikein jasenrekisteris-
samme).

Etatoimintaa kehitetdaan hallitustyoskentelyssa
ja vertaistukitoiminnan laajentamisessa. Asiantun-
tija-alustuksia ja -keskusteluja pyritaan toteutta-
maan entistd enemman. Lisaksi kurssitoimintaa
jatketaan - siithen mydnnetyn rahoituksen suomis-
sa rajoissa.

Henkilokohtaisesti olen huolestunut laakityksiin
liittyvan tiedon jakamisesta. Emme ole saaneet
ketaan kiinnostumaan asiasta ja ryhtymaan yh-
distyksemme ladkevastaavaksi. Tehtava edellyttaa
sopivaa koulutusta. LOytyisiko jasenistOsta tai hei-
dan omaisistaan apua tdéhan pulmaan?

Kaikesta huolimatta toivon, etta arjessa palat-
taisiin pian uuteen normaaliin.

Lisaksi haluan toivottaa kaikille yhdistyksen
jasenille laheisineen hyvaa joulua ja uutta vuotta
2022.

Ismo Lumpiola
Suomen MG-yhdistyksen puheenjohtaja




Ajankohtaista

Laitetaan hyva kiertamaan

Uudenmaan paikallisryhmédn ensimmdiseen ta-
paamiseen koronan jdlkeen 14.9.2021 saapui viisi
(5) mg-potilasta, joista yksi oli saanut diagnoosin
kuukausi sitten.

Meilahden sairaalan hoitaja oli tulostanut hanelle
yhdistyksemme paikallistapaamiset, joten han
I0ysi paikalle ja oli tosi kiinnostunut kuulemaan,
miten mg-sairauden kanssa tullaan toimeen.

Juuri tdman vuoksi on erittdin tarkeaa, etta
paikallistoiminta pydrii ja paikalle tulisi myds sel-
laisia henkilGita, jotka ovat jo paasseet tasapainoon
sairautensa kanssa.

Vaikka itse ei ehkd enaa tarvitsekaan yhdis-
tyksen tukea, niin on sitd varmaan joskus saa-

nut Myastenia- Viestin ja kurssien myo6ta. Kun itse
parjaa jo hyvin, olisi aika antaa uusille potilaille
uskoa siihen, etta vield noustaan aallon pohjasta.
Siksi osallistuminen paikallistoimintaan on erittdin
tarkeaa!

Eli laitetaan se hyva kiertdmaan, mita on saa-
tu, eteenpain uusille potilaille. Uudenmaan MG
-ryhma kokoontuu Kampin palvelukeskuksessa ja
tapaamisaikojen pyorittdmiseen kaupungin kanssa
tarvitaan helsinkildinen vetaja.

Toivottavasti tama saa myos helsinkildiset osal-
listumaan paikallistapaamisiin. Jos ei, niin vaarana
on, etta toiminta tyrehtyy.

Eva Frostell-Pyhé&jarvi

Osaatko jo kayttaa Ladkehaku-palvelua?

Eri lddkevalmisteiden ajantasaiset hinta- ja kor-
vattavuustiedot voi parhaiten tarkistaa Kelan laa-
kehausta.

Laakehaku-palvelussa on ajantasaiset tiedot Suo-
messa kaupan olevista laakkeista, korvattavista
perusvoiteista ja korvattavista kliinisista ravinto-
valmisteista.

Laakehaun tiedot perustuvat Kelan yllapita-
maan Laaketietokantaan. Uudet hinnat paivitetaan
laakehakuun kunkin kuun 1. ja 15. paiva.

Laakehaku-palvelun korvattavuus-sarakkeessa
olevasta linkista avautuvat tarkemmat korvatta-
vuustiedot. Jos valmiste on erityiskorvattava tai
rajoitetusti korvattava, korvausnumerot toimivat
linkkina Kelan paatoksen mukaisiin korvausoikeu-
den edellytyksiin.

Sosiaali- ja terveysministerion yhteydessa toi-
miva Laakkeiden hintalautakunta (Hila) paattaa
laakkeen korvattavuudesta. Hila myods tiedottaa
korvattavuuspaatoksista ja julkaisee kuukausit-
tain luetteloita, joista ilmenevat tiedotteet uusis-
ta erityiskorvattavista valmisteista, saapuneista
hakemuksista, kokouspaatoksista, korvausjarjes-
telmaan hyvaksytyista valmisteista seka kaikista
korvausjarjestelmaan kuuluvista valmisteista.

Kela vastaa Hilan korvattavuuspaatosten to-
teuttamisesta ja korvausten maksamisesta Hilan
paatdsten mukaisina.

Kela myos tiedottaa laakekorvausoikeuksissa
tapahtuvista muutoksista kuukausittain ilmestyval-
la Laakeinfo-uutiskirjeella, jonka voit tilata omaan
sahkopostiisi.

Johanna Palmgrén, proviisori, Kela

EnnakKkotieto

Suomen MG-yhdistys ry:n vuosikokous 2022 ja seuraavat Myasteniapaivat pidetaan
la-su 2-3.4.2022 Helsingissa.

Tarkempi ohjelma ja paikka ilmoitetaan myéhemmin Myastenia-Viestissa ja
yhdistyksen nettisivuilla.

Hallitus




Ajankohtaista
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Satakunnan vertaistukiryhmaélaisilld puolisoineen riitti ihmettelemista Kankaanpaan kavelyrobotissa.

Erilainen kuukausitapaaminen

Satakunnan vertaistukiryhma vieraili Kankaanpdéan
kuntoutuskeskuksessa.

Lauantaina 30. lokakuuta 2021 Satakunnan ver-
taistukiryhma puolisoineen kavi tutustumassa
Kankaanpaan kuntoutuskeskuksen toimintaan.
Samalla pidettiin ryhman kuukausitapaaminen.
Toimintaa meille esitteli palveluesimies Kati
Vuori-Uotila. Esittelyssa kavi ilmi, ettd Kankaan-

paan kuntoutuskeskus on talla hetkella maamme
monipuolisin kuntoutuslaitos.

Saimme tutustua laitoksen tiloihin ja ohjel-
miin. Ennen maittavaa lounasta kokoonnuimme
13 hengen joukkueella “kavelyrobotin” ymparille
yhteiskuvaan.

Timo Valli

Etsintakuulutus

Suomen MG-yhdistys etsii riveihinsad vapaaehtoista ladkevastaavaa.

Henkil6a, joka olisi linkki yhdistyksen jasenten ja hallituksen valisséa - huolehtien siita,
missa milloinkin menndan myasteenikkojen laakerintamalla.

Lisatietoja yhdistyksen toimistosta Susannelta, 044 240 8852




Mielenkiintoinen myastenia

HUS Neurokeskuksen neurologi, LT Sini Laakso,
luennoi myasteenikoille Lahdessa elokuussa pide-
tyilld Myastenia-péivilla.

Laakson terveiset kattoivat niin myastenian luon-
netta, hoitoa kuin tulevia laakitysmahdollisuuk-
siakin.

Paras uutinen oli se, ettd HUSiin ollaan raken-
tamassa paikallista laaturekisteria myasteenikoille.

-Tavoitteena on saada Apottiin integroitu tyo-
kalu, jolla seurata sairauden yksilollista kokonais-
kuvaa. Silloin oirepisteytys saadaan osaksi kaikkia
vastaanottoja. Myos sairauden pahenemisvaiheet
seka laakitysmuutokset saadaan nakyviin yhdel-
& silmayksella. Seuraavassa vaiheessa voidaan
koota naista tiedoista laaturekisteri, Laakso totesi.

Luennollaan Laakso kavi aluksi lapi myastenian
taustaa. Kyseessa on yleisin hermolihasliitoksen
sairaus. Suomessa arvioidaan olevan talla hetkella
noin 1300 potilasta.

Euroopassa myastenian ilmaantuvuus on kas-
vanut, minka taustalla lienee se, etta sairaus tun-
nistetaan entista paremmin.

Okulaarinen tautimuoto varmistuu
vasta kahden vuoden kuluttua
Sairaus jaetaan kahteen alaryhmaan, yleistynee-
seen myasteniaan, joka koskee noin 85 prosenttia
sairastuneista, seka okulaariseen myasteniaan, jo-
ka koskee noin 15 prosenttia sairastuneista.

-On tavallista, etta yleistynyttda myasteniaa sai-
rastavillakin tauti alkaa silmaoirein ja yleistyy vasta
myohemmin raaja-, bulbaari- ja hengitysoireisiin.
Okulaariseksi, vain silmiin rajoittuvaksi sairautta
voidaankin kutsua vasta kahden vuoden jalkeen.

Varhain alkavaksi myasteniaa kutsutaan, mikali
se on alkanut alle 50 vuoden idssa, ja myohaan
alkavaksi, kun se alkaa tatd vanhemmalla ialla.
Varhain alkavaan myasteniaan sairastuvat poti-
laat ovat enimmakseen naisia, ja heillda thymus on
usein rakenteeltaan hieman poikkeava, hyperplas-
tinen. Noin 15 prosenttia myasteniapotilaista sai-
rastuu myo6s muihin autoimmuunitauteihin, kuten
nivelreumaan tai SLE:hen.

Diagnoosiin paasemiseksi tarvitaan yleensa
useampia testeja. Naitd ovat lihasvasyvyyden
osoittaminen kliinisin testein, AChRAb ja MuSKAb
vasta-ainemaaritykset veresta, seka hermolihaslii-
toksen toiminnan mittaaminen erityisin ENMG-tut-
kimuksin (toistostimulaatio ja yksisyy-EMG).

Euroopassa myastenian ilmaantuvuus on
kasvanut, minké taustalla lienee se, ettd sairaus
tunnistetaan entista paremmin.

-Toistostimulaatiossa ilmenee poikkeavuut-
ta 80 prosentilla yleistyneista ja 50 prosentil-
la okulaarisista MG-potilaista, Laakso jatkoi.

Sairauden hoidon haasteita

Haasteena sairauden hoidossa on muun muassa
potilaiden herkkyys monille laakkeille, ja niinpa
myastenia on aina muistettava mita tahansa laak-
keita potilaille maarattaessa.

Erityisesti anestesiatilanteet on suunniteltava
huolella. Myasteenisen kriisin riski on aina olemas-
sa, vaikkakin myastenia-potilaiden sairaalahoidon
tarve nayttaisi vahentyneen. Naisilla synnytys seka
neonataalimyastenia tuovat omat lisdhaasteensa.

-Sairauden vaikeusasteen ennakointiin tarvit-
taisiin biomarkkereita, Laakso pohti.




Myasteenikon lidkehoidosta

Lddkehoidon yleisperiaatteet ovat selkeiit.

Oireenmukaiseen hoitoon kaytetaan koliinieste-
raasin estajia, kuten Mestinon tai Ubretid. Autoim-
muunimekanismia oireiden taustalla hillitdan ta-
vallisesti prednisolonilla ja/tai atsatiopriinilla.

Hankalassa pahenemisvaiheessa kaytetaan
IVIG-hoitoa ja plasmanvaihtoa.

Uusia hoitoja on tulossa, mutta ainakin komple-
mentin estaja ekulitsumabin osalta haasteeksi
noussee ladkkeen korkea hinta. Mikali noudatetaan
ladketutkimuksissa kaytettya annostusta, ladakkeen
hinnaksi muodostuu noin puoli miljoonaa euroa
vuodessa, Sini Laakso kertoo.

Harvinaisemman myastenian alamuodon,
MuSKAb+ sairauden, hoidossa on tullut uutta
nayttdéa siita, ettd suonensisdisesti annettava ri-
tuksimabi olisi varsin tehokas, ja sita tulisi harki-
ta hoidossa melko varhain. B-soluihin vaikuttava
inebilitsumabi, ja vasta-aineita verestad vahentava
efgartigimodi ovat esimerkkeja tutkimuksen al-
la olevista mahdollisista tulevaisuuden hoidoista
myasteniaan.

Neurologian erikoisldékéri Sini Laakso

Mestinon®

- Asetyylikoliiniesteraasin estaja, pidentaa
asetyylikoliinin vaikutusaikaa synapsiraossa

- Nopeavaikutteinen, vaikutus alkaa n. 30-60
minuutissa

- Ensilaake lahes kaikilla myasteenikoilla

- kortisonin ja/tai immunosupressantin aloi-
tuksen yhteydessa Mestinonin tarve vahe-
nee tai voi jaada kokonaan pois

- Okulaarista tai MuSKAb+ positiivista myas-
teniaa sairastavilla hyoty Mestinonista on
usein vahaisempi

- Liian suuresta annoksesta aiheutuvia hait-
toja ovat lihasnykaykset, syljen erityksen
lisaantyminen, ripuli

Ubretid®
- Pitkavaikutteinen
- Yhdistetdaan toisinaan Mestinoniin

Prednisoloni (tablettimuotoinen kortisoni)

- Autoimmuunisairauksien perushoitoa

- Aloitetaan yleensa pienemmalla annoksella
nostaen viikon valein kunnes oireet helpot-
tavat, ja sitten pyritaan pienimpaan mahdol-
liseen yllapitoannokseen

- Voidaan yhdistaa esimerkiksi atsatiopriiniin
— tavallisesti tehokas yhdistelma

Myastenian hoidossa yleisesti kaytettiavia laakkeita

Immunosuppressantit

(esimerkiksi atsatiopriini)

- Pitkaaikaisesti kortisonista haittana mm.
osteoporoosin ja diabeteksen puhkeami-
sen riski, joten kortisonin tarvetta pyritaan
vahentamaan kayttamalla esimerkiksi atsa-
tiopriinia

- Voi kayttaa raskauden ja imetyksen aikana,
jos selva tarve

Pahenemisvaiheen hoito

- Plasmanvaihdon ja IVIG-infuusioiden teho
pidemmalla aikavalilla yhta hyva, lievem-
massa tilanteessa voidaan myos antaa kor-
tisonia

- Plasmanvaihdon vaikutus alkaa nopeam-
min, joten vaikeassa pahenemisvaiheessa
sita usein suositellaan

Tymektomia

Kateenkorvan poisto eli tymektomia on tarkea
osa hoitoa erityisesti varhain alkaneessa yleis-
tyneessa myasteniassa, jossa toimenpiteen
myota joka viides potilas voi paasta remis-
sioon, eli pitkaaikaiseen oireettomuuteen ilman
laakitystarvetta, ja jopa 70 prosenttia potilais-
ta hyotyy toimenpiteesta niin etta laakityksia
paastaan keventamaan ja oireet lievittyvat. Vas-
te tulee yleensa hieman viiveella, 1-2 vuoden
paasta leikkauksesta.




Eroon voimattomuudesta

a voileiparallista

Myasteniassa erés jatkuva oire on vdsymys.

-Vasymysta voi pahentaa vaarilla ruokavalinnoilla,
ravintoterapeutti Reijo Laatikainen toteaa.

Laatikainen luennoi myasteenikoille Suomen
MG-yhdistyksen vuosipaivilla elokuussa.

Hanen mukaansa autoimmuunisairauksiin voi
vaikuttaa vahentamalla tulehdustilaa kehossa oi-
kealla ravinnolla. Esimerkiksi nauttimalla paivittain
800 grammaa hedelmia, marjoja tai vihanneksia
ollaan tielld, joka voi helpottaa kehon tulehdustilaa.

-Samoin pehmeat rasvat vahentavat tulehdus-
ta, mutta lihomisen taas tiedetaan lisdavan tuleh-
dustilaa, Laatikainen jatkaa.

Hanen mukaansa ruokakeskustelussa pitaisi
ndahda musta-valkoisen asetelman sijaan myds
harmaan savyja. Jos ihminen sy6 edes 80 prosent-
tia ravinnostaan terveellisten ruokatottumusten
mukaisesti, se on hyva.

Eroon aikuisian diabeteksesta

Reijo Laatikainen muistuttaa, etta hyva ateriarytmi
sisdltda aamupalan, lounaan, vélipalan ja paival-
lisen. Kun naista ei pideta kiinni, seurauksena on
nalantunne ja iltasydmisen ongelma.

-Siita se kaynnistyy se voileiparalli illalla. Siita
tulee pahan kierre.

Aamiaisen merkitysta korostetaan usein. Reijo
Laatikaisen mukaan saannollisen aamiaisen merki-
tys ei kuitenkaan ole merkittava, mikali muut edella
mainitut ateriat ovat terveellisia, eika henkildlla ole
painonhallintaongelmia.

Lihavuuden ehkaisy ja ruokavalio kulkevat kui-
tenkin kasi kadessa.

-Kakkostyypin diabeteksen voisi poistaa ruoka-
valiolla ja laihduttamisella joka toiselta sita sairas-
tavalta.Yksinkertaisesti harrastamalla lilkuntaa 3-4
kertaa viikossa, laihduttamalla painostaan viisi pro-
senttia ja noudattamalla terveellisid ruokatapoja.

-Verenpaineen tulisi olla alle 130/85. Ellei nain
ole, on ruokavaliosta vahennettdva suolaa ja lakrit-
sia seka lisattava kasviksia ja hedelmia.

Muistihaasteet ja musta mieli

Masennusta voidaan usein pahentaa vaaralla
ruokavaliolla. Kun mieli on maassa, sitéd saattaa
sy6da suruunsa ja lopputuloksena lihoa.

Lihavuus taas vaikuttaa - paitsi itsetuntoon ja
fyysiseen hyvinvointiin - myds muistisairauksiin.
Esimerkiksi lihavuusleikkauksen on todettu paran-
tavan muistia jo yhdessa vuodessa.

Muistamattomuuden taustalla voi olla myds
B 12 -vitamiinin puutos. Vitamiinin maaran saa
tarkistettua verinaytteesta.

Sen puutos voi olla tyypillinen vegaaniruoka-
valiota noudattavilla seka niilla, joilla mahasuolen
limakalvo on heikossa kunnossa.

-B 12 -vitamiinia saa syomalla paivittain ka-
nanmunan tai pari siivua juustoa, mutta mikali
mahan limakalvo on huonossa kunnossa, ei vita-
miini imeydy ja silloin ainoa apu on injektiohoito.

Toinen muistiin ja mielialaan vaikuttava val-
miste on Omega 3 -rasvahappo. Lievissa muisti-
hairidissa apua voi olla rasvahapon lisadmisesta
ruokavalioon.

X

Ruokavalion merkitys energisyyteemme on kiistaton. Sairaus ja lihavuus pahentavat vdsymysta.




Suosituista monivitamiinipillereista ravintote-
rapeutilla on selkea kantansa: nayttoa siita, etta
niilla olisi vaikutusta virkeyteen, on vahan, mutta
voihan niita syoda.

Nettikaupoissa myytavia vitamiineja Laatikai-
nen varoisi, silla joissakin naista tuotteista on liikaa

vitamiinia, ja yliannostuksilla voi olla haitallisia
seurauksia. Esimerkiksi suuret e-vitamiiniannokset
lisaavat eturauhasen syovan vaaraa.

Laatikaisen lounasvinkit:
Syo lounas joka paiva samaan aikaan, kello 11-14 valissa.
Pida annoskoko kurissa. Iso annos voi vasyttaa, vaikka se olisi terveellinen.
Paljon hiilihydraatteja sisaltdva ateria vasyttaa, proteiinipitoinen (kalaa ja kasviksia) ei vasyta.
Syo ensin kasvikset, se saa vatsan tuntumaan taydemmalta.

SR

Kasvikset kannattaa nauttia 6ljytilkalla, pahkindilla tai viinietikan kera, silloin verensokeri
nousee vahemman - korkea verensokeri kun vasyttaa lounaan jalkeen.

6. Aterian jalkeinen jalkeilla olo piristaa.

Nauti valipala iltapaivalla kello 13-15 valissa. Terveellisia vaihtoehtoja ovat esimerkiksi
kananmuna, rahka, marjat tai hedelmat.

Tervetuloa webinaariin

HUSin neurologian osastonylilddkari, dosentti Sari Atula luennoi myasteenikoille

keskiviikkona 16. helmikuuta 2022 kello 18

Aiheena se, millaisia haasteita potilaiden vaihtelevat oireet neurologille merkitsevat ja milla keinoin
niihin pyritdan |6ytdmddn apua?

Luento tapahtuu webinaarina, joten kukin yhdistyksen jdsen voi seurata sitd omalta tietokoneeltaan
tai muulta dlylaitteeltaan.

Alla kokouskutsu, jota klikkaamalla pddset osallistumaan tfapahtumaan.

https://teams.microsoft.com/l/meetup-join/19%3ameeting_NjlmY TITkOTctNTdIMCOONWMILTk2ZMW-
QTtNDIzYWEyNzA3NzA0%40thread.v2/0?context=%7b%22Tid%22%3a%22a10421cc-8a9f-41c9-a516
-fe35abObfef4%22%2c%220id%22%3a%22324a378a-309d-4a86-bf8e-f2c3240cel9f%22%7d

Ohje webinaariin osallistumiseen 4. Kokouksen aikana
1. Lataa Teams-mobiilisovellus koneellesi hyvissd

ajoin ennen webinaarin ajankohtaa. Sen voit

tehdd sovelluskaupassa, lataamalla sovellus esi-
merkiksi iOS App Storesta tai Google Play -kau-
pasta.

Valitse kokouskutsussa Liity Microsoft Teams
-kokoukseen (eli klikkaa kyseistd sinisend ndky-
vaad lausetta)

Malta hetki, ja kokouksen koolle kutsuja padstad
sinut sisdlle kokoukseen.

-puheenvuoropyynnst otetaan vastaan vain kir-
Jjallisina sivun alareunassa olevan chat -linkin
kautta.

. Poistumaan kokouksesta pddsee painamalla Leave

-kohtaa kuvaruudulla.




Hallituksessa paatettya

Kokouksessa 22.10.2021 paitettya

STEAN hakemus vuodelle 2022 jatetty
Sovittiin, ettd lehden pdf-versio laitetaan koko
hallituksen luettavaksi ennen painoon menoa
Kirjoitukset tulossa Vuokatin ja Ruissalon kurs-
seilta

Laaditaan lehteen hakuilmoitus, ladkevastaa-
vaa tarvitaan

Laakkeiden saatavuusasiat etusivulle netissa
Hyvaksyttiin Lahden Verven kurssilaiset
Neurologian ylilaakari Sari Atula, HUS, luvan-
nut luennoida webinaarissa ke 16.2.2022 klo
18. Mainos ja ohje webinaariin osallistumisesta
seuraavaan Myastenia-Viestiin.

Syksyn 2022 webinaariin pyydetdan luennoit-
sijaksi Mikko Seppéastd Harvinaissairauksien
yksikosta

Hyvaksyttiin Lahden Vierumaen kurssitarjous

Hyvaksyttiin Kuopion Rauhalahden kurssinve-
tajat. Hallituksesta paikalle menee Marja-Riitta
Kantanen.

Hyvaksyttiin uudet jasenet ja todettiin poistetut
jasenet.

Hallitus sopii etdtapaamisen UCB Pharman
edustajien kanssa.

Seuraava kokous Teamsilla 23.11.2021 kello
16.




Marja-Riitta Kantanen
Olen Marja-Riitta Kantanen iloisesta Pohjois-Kar-
jalasta, Joensuusta.

Perheeseeni kuuluu kaksi aikuista lasta seka
nelja lastenlasta eli Mehkaajat. Ja tietysti cairnter-
rieri tyttd Elviira Renttonen, Ellu.

Tyoskentelen osa-aikaisesti noin 10 tuntia vii-
kossa kirjanpitajana isannointitoimistossa.

Luonteeltani olen valoisa, iloinen ja erittdin
seurallinen.

Harrastan kuorolaulua, karaokea, vesijumppaa
ja tietysti koiran kanssa lenkkeilya.

Sairauden en ole antanut vaikuttaa elaman-
laatuun enka perusluonteeseeni. Otan elamalta
vastaan sen, mitd se minulle antaa.

- awq, e |
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Toinen uusi hallituksen varajésen,
Veikko Yldnen, on ollut aktiivisesti
mukana yhdistyksen toiminnassa siitad
lahtien, kun sai oman diagnoosinsa 10
vuotta sitten.
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Hallituksen
uusin jdsen
Marja-Riitta
Kantanen
tulee Joen-
suusta.

Veikko Ylanen

Olen 76-vuotias, elakkeella oleva myasteeikko.
Asun Vantaalla, mutta olen kotoisin Pohjanmaan
Jalasjarvelta.

Myasteniaa olen sairastanut 10 vuotta. Olin
ehtinyt olla pari vuotta elakkeelld, kun sairaus iski.
Alussa oli hankalampaa, mutta aika hyvin olen tau-
din kanssa tullut toimeen ja saanut laakityksenkin
kohdalleen.

Yhdistykseen liityin oikeastaan heti sairastut-
tuani. Silloin hakeuduin my6s yhdistyksen jarjes-
tamille kursseille. Viimeisin, jo neljas, kurssini oli
Vuokatissa.

Minulla on vaimo, yksi aikuinen tytar ja kaksi
lastenlasta. Mokki meilla on Pohjanmaalla. Kesa-
mokiksi se on vahan kaukana, mutta hyva tukipiste,
kun siellapain on paljon sukulaisia.

Yritén harrastaa kuntoilua, sita vaatii sairaus-
kin. Eikd myastenia ole ainoa remppa, mita minulla
on. Pyorailen jonkin verran, kavelen, jumppaan ja
kayn kuntosalilla.

Myastenia -yhdistyksen hallituksen lisaksi kuu-
lun keskustelupiiri Acoraan. Siella on keskusteltu
kaikista asioista jo lahes 10 vuotta. Acora on rekis-
teroity yhdistys, joka oli aluksi vain miehille, mutta
nykyaan siella on puolet naisia. Alussa meita oli 30,
nyt sekin toiminta tahtoo hiipua. Olemme Acoran
porukalla kdyneet eduskunnassakin tulevaisuusva-
liokunnassa neuvomassa niita vahan.




Sisko Niemi on hallituksen uusi vara-
jédsen.

Sisko tulee Hollolasta
Sisko Niemi on Suomen MG-yhdistyksen hallituk-
sen tuore varajasen.

Nimeni on Sisko Niemi. Olen syntynyt vuonna
1953. Asun Hollolassa.

Ensioireet myasteniasta alkoivat jo vuonna
1969. Oireet tulivat vaihtelevasti, eika niita ollut
kaiken aikaa.

Myastenia gravis -diagnoosin sain vuonna
1973. Tymektomia minulle tehtiin seuraavana
vuonna. Se auttoi huomattavasti vointiini.

Olen tydskennellyt lastenkodissa ohjaajana ja
vieldkin teen keikkaa sijaisena samassa paikassa.

Vointini on paasaantoisesti hyva myastenian
kannalta, mutta kaikkea muuta kremppaa on tullut
liséksi matkan varrella.

Harrastuksenani on mokilla puutarhan hoito.
Lisaksi sienestan syksyisin. Ajanvietteenani har-
rastan my0s vesijuoksua ja vesijumppaa.

Lahde kurssille Seinajoen Sorsanpesaan

Hiljattain sairastuneille myasteenikoille ja heiddn
ldheisilleen suunnattu kurssi jdrjestetddn pe-su
11.-13.3.2022. Kurssipaikkana on hotelli Sorsan-
pesd, os. Torndvantie 27, Seindjoki.

Kur'ssille valitaan kuusi myas‘reenis‘ra sairautta

kaikilta osallistujilta 10 e/vrk eli yhteensad 20 e.

Kurssille voit hakea tdyttdmdlla hakemuskaa-
vakkeen joko yhdistyksen nettisivuilla osoittees-
sa https://www.suomenmg-yhdistys.fi/kurssit tai
tdyttdamdlld tdssd lehdessd olevan kurssihakemus-
kaavakkeen.
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Kurssille osallistuminen ei edellytd yhdistyksen
jasenyyttd, osallistujia ei ole vakuutettu yhdis-
tyksen puolesta eikd yhdistys korvaa matkakuluja
kurssipaikkakunnalle.

Kurssiohjelma sisdltdd muun muassa ensiapua,
vertaistukea, psykiatrisen sairaanhoitajan luennon
sekd tietoa mahdollisista, tarjolla olevista sosiaa-
lietuuksista.

Hakuaika kurssille pddattyy pe 11.2.2022.

Lisdatietoja antaa Susanne Hiltunen,
p. 044 240 8852 (pe klo 10-14)




Taideteema padosassa Kuopion Rauhalahdessa

Suomen MG-yhdistys ry jdrjestdd kurssin Kuo-
pion Kylpyldhotelli Rauhalahdessa pe-su 13.-
15.5.2022. Kurssipaikan osoite on Katiskaniemen-
tie 8, Kuopio.

Kurssi on nimeltddn "Taideteemalla eteenpdin
eldmdssd - terapeuttista luovuutta etsimassa.”

Kurssille valitaan 10 myasteenista sairautta

myasteenikoilta 10 e/vrk eli yhteensd 20 e.

Kurssille voit hakea tdyttdmdlla hakemuskaa-
vakkeen joko yhdistyksen nettisivuilla osoittees-
sa https://www.suomenmg-yhdistys.fi/kurssit tai
tdyttdmdlld tdssd lehdessad olevan kaavakkeen.

13

Kurssille osallistuminen ei edellytd yhdistyksen
jasenyyttd, osallistujia ei ole vakuutettu yhdis-
tyksen puolesta eikd yhdistys korvaa matkakuluja
kurssipaikkakunnalle.

Hakuaika kurssille padttyy pe 12.4.2022.

Lisatietoja antaa Susanne Hiltunen,
p. 044 240 8852 (pe klo 10-14)




Vierumaki kutsuu

Suomen MG-yhdistys ry jdrjestdad kurssin myastee-
nikoille su-to 4.-8.9.2022.

Paikkana on Vierumden urheiluopisto, os. Koulu-
tuskeskuksentie 1, Vierumdki.

Kurssille valitaan 10 myasteenista sairautta
sairastavaa henkilod. Kurssin omavastuuosuus on
kaikilta osallistujilta 10 e/vrk eli yhteensd 40 e/hl6.

Kurssille voit hakea tdyttdmalld hakemuskaa-
vakkeen joko yhdistyksen nettisivuilla osoittees-
sa https://www.suomenmg-yhdistys.fi/kurssit tai
tdyttamadlla tdssd lehdessd olevan kurssihakemus-
kaavakkeen.
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Kurssille osallistuminen ei edellytd yhdistyksen
jdsenyyttd, osallistujia ei ole vakuutettu yhdis-
tyksen puolesta eikd yhdistys korvaa matkakuluja
kurssipaikkakunnalle.

Kurssiohjelma tulee sisdltdmddn monipuolista,

Hakuaika kurssille pdattyy pe 29.7.2022.

Lisdtietoja antaa Susanne Hiltunen,
p. 044 240 8852 (pe klo 10-14)




Vuokatin kurssikuulumiset

Kehonhuoltoa, ensiaputaitojen pdivitystd ja ver-
taistukea.

Syyskuun harmaus ja sadekuurot saestivat kurs-
silaisten saapumista Vuokatin jylhiin maisemiin.
Kurssin teemana oli Hyvinvointia ja liikuntaa - voi-
maa luonnosta.
Kurssille osallistui 11 iloista ja aktiivista kurs-
silaista eri puolilta Suomea seka kaksi puolisoa.
Kurssin vetajina toimivat yhdistyksen puheen-
johtaja Ismo Lumpiola puolisonsa Annelin kanssa.
Hyvinvointi ja liikuntaosioiden aktivoijana toimi
harrastepaallikko Anu Ronkainen, joka maanantai-
na laittoi liiketta kurssilaisten niveliin.
Monipuolinen tunti paattyi pallohierontaan, jo-
ka oli mielenkiintoinen ja yksikertainen tapa ren-
touttaa lihakset.

Lavista, saunajoogaa ja keilausta
Tiistain aamupaivalla Anu veti lavistreenia ja ilta-
paivan paatteeksi viela saunajoogan.

Kurssin aikataulu oli laadittu sopivan valjaksi,
jolloin jai aikaa tutustua mm. Vuokattivaaran ja
Naapurinvaaran maisemiin sekd imea voimaan
ruskan vareista ja testata omia voimavarojaan.

Vuokatin monipuolisiin mahdollisuuksiin kuu-
luu jopa keilaaminen, jota ehdimme harrastaa tiis-
taina iltapaivalla.

MG-kurssien sisaltoon liittyy yleensa aina myos
ensiapu-tietojen paivitys. Talla kertaa kouluttajat
saapuivat keskiviikkoaamuna SPR:n Kajaanin osas-
tosta.

Sata painallusta minuutissa
Kurssilaisten toiveesta Anneli Heikkinen ja Pirjo
Pontio kavivat kaksi tuntia kestdneen harjoituksen
aikana, kaiken muun ohella, lapi elvytyksen paape-
riaatteet havainnollisin esimerkein.

Paasimme myos testaamaan, miten rankkaa on
painantaelvytys oikein tehtyna, eli 100 painallusta
minuutissa. Kertauksena kaytiin lapi myos kolme
tarkeaa hoota: herata, halyta, hengita.

Keskiviikkoiltana kokoonnuimme rantasaunan
kauniiseen maisemaan. Ismo Lumpiolan johdolla
kavimme laajan vertaistukikeskustelun.

Keskustelussa tulivat esille MG:n ja LEMSin
hoitoon liittyvat kysymykset laakityksesta, ladkkei-
den saatavuudesta ja sairaanhoitopiirien alueelli-
sesta kyvysta vastata hoidon tarpeisiin.

llta paattyi iltapalaan ja musiikin maailmaan,
joka osoitti, etta kurssilaisissa oli myds laulun har-
rastajia.

Timo Valli

Ensiavun kolme tirkeaa Hoota
1. Herata

2. Halyta

3. Hengita

Kisassa néahtiin
monta taydellista
kaatoa.




E Ry

Kurssin vetéjéat Ismo ja Anneli tutustuivat omaeh-
toisen lilkunnan maastoihin.

Anu Ronkaisen vinkki: Ndmaé hieronta ja rentous-
vélineet on helppo ottaa mukaan vaikka matkalle.
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Vuokattivaaralta avautui huikeat ndkymat.

Rantasaunan voimaannuttavat maisemat avau-
tuivat Jaationlammelle. Sateinen kurssiviikko oli
muuttunut aurinkoiseksi.




Liikunta on laake

Hiljattain myasteniaan sairastuneet ovat ehka jopa
peloissaan sairautensa kanssa, joten ajattelin, etta
heille tekisi ehkd hyvaa kuulla, kuinka” lempea”
sairaus MG lopulta onkaan.

Minulle vahvistettiin myasthenia gravis sairaalassa
1. helmikuuta 2017.

Sita edelsi tilanne, jossa autoa ajaessani silma-
luomet putosivat alas. Soitin silmalaakarilleni, ja
han tajusi heti, mika tauti on kysymyksessa. Sain
jo silmalaakariltani epailyn sairaudesta, ja myo-
hemmin Hyvinkaan sairaalan neurologi vahvisti
epailyn.

My6hemmin neurologi kertoi epailevansa, etta
sain kenties MG- taudin siita, kun elintoimintoni
pysahtyivat vuonna 2013 sairastettuani sepsiksen
(verenmyrkytyksen). Syy kuitenkin jai vain epai-
lyksi.

Koko sairauden ajan olen saanut hyvaa hoitoa
ja hoidon seurantaa. Elan normaalia elamaa, sai-
raus ei juurikaan rajoita elamaani. Tautini muistan
ainoastaan laakkeiden oton aikana.

Sdédnndllinen kuntosalieldmé sopii myasteenikolle.

Olen hoitanut itseani kuntoilemalla lahes koko
elamani - jo ennen tautia vuosikymmenet - ja olen
havainnut, etta kuntoilu on nytkin eduksi taudin
hoidossa yhdessa laakkeiden kanssa.

Nykyisin kdyn kuntosalilla kolme nelja kertaa
viikossa, hikea ei tavoitella, mutta “seurustelu” on
myos tarkealla sijalla.

Hyva ruumiillinen kunto on minusta ratkaisevaa
taudin hoidossa, se auttaa selviamaan sairaudesta,
ja silloin paakin pysyy paremmassa kunnossa.
Paan ei saa antaa lahted murehtimaan sairautta!

Myastenia ei hairitse minua. Elamaani se ei
rajoita. MG-tauti on lempeé sairaus, se ei vie hoi-
dettuna rullatuoliin, tokko hoitamattakaan.

Terho Ahola
terhoahola @hotmail.com

Etiavertaistukea tarjolla

Suomen MG-yhdistyksen hallituksen jasenetTimo Valli ja Riitta Jokela jarjestavat
vertaistukitapaamisen verkossa.

Tapaaminen jarjestetaan torstaina 2.12.2021 kello 18.

Jos haluat mukaan tilaisuuteen, ilmoittaudu yhdistyksen sahkopostiin
toimisto @suomenmg-yhdistys.fi viimeistddn maanantaina 1.12. mennessa.

17




Syksyisessa Ruissalossa

Suuntasin lokakuisena keskiviikkona auton nokan
kohta Turun Ruissaloa. Olin menossa neljaksi péi-
vaksi Myastenia kurssille yhdeksdn muun osallis-
tujan kanssa.

Paiva alkoi lounaalla ja heti sen jalkeen ohjelmassa
oli talon ja osallistujien esittelyt. Hotelli jarjesti
myds mielenkiintoisen esitelméan Ruissalon his-
toriasta.

Neljan paivan aikana ohjelmassa oli ohjatusti
kasvo- ja niskalihasjumppaa, ensiapu- ja hengitys-
harjoituksia seka rentoutumista. Liikuntaharjoituk-
siin kuului tuolijumppaa ja -tanssia, sisacurlingia
ja asahi -venytyksia.

Lisaksi kavimme Ruissalon kasvitieteellises-
sa puutarhassa. Kylpylasta oli myés mahdollista
lainata sauvat ja kdyda kavelemassa syksyisissa

i i

|
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Syyysharmaassa luonnossa sielu Iepaa
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Ruissalon maisemissa.

Alueelta loytyy myos frisbeegolf rata, jota
meistd muutama kavi testaamassa. Joka ilta oli
mahdollisuus nauttia kylpylan poreista, videove-
sijumpasta ja jopa “avannosta”

Harmittavasti ohjelmassa ollut, ja kovasti odo-
tettu neurologin luento oli peruuntunut.

Sunnuntaina ennen lounasta kdvimme palau-
tekeskustelut, palaute-ehdotukset ja parannukset
tulevia kursseja silmalla pitaen.

Ruissalon kylpylda on rauhallinen ja aikuisten
paikka. Ruoka ansaitsee taydet pisteet.

Suosittelen ehdottomasti hakemaan naille yh-
distyksen kursseille. Saat vertaistukea, tietoa sai-
raudesta ja vinkkeja elamaasi.

Pasi Karvola




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

Satakunnan vertaisryhman tapaamiset syyskaudella 2021 ovat onnis-
tuneet hyvin. Osallistuminen on ollut kiitettavaa.

Seuraava tapaaminen tiistaina 7.12.2021 klo 17.

Vuonna 2022 kokoontumiset joka kuukauden 1. tiistai, klo 17-19. Paikka
Yhteisotalo Otava, Otavankatu 5A pohjakerros, Pori. Paikka sama 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.

Kevatkaudelle tapaamisia on sovittu seuraaville paiville:

14.2.,14.3., 11.4. ja 9.5.2022.

Lihastautiyhdistys jarjestaa edella mainitussa paikassa myos tuolijoogaa. Myas-
teenikot ovat tervetulleita mukaan jumppatuokioon!

Tuolijoogaa on tarjolla klo 16-17 ma 24.1., ma 7.2., ma 21.2.,, ma 7.3., ma 21.3,,
ma 4.4., ma 25.4., ma 9.5. ja ma 23.5.2022 kello 17-19.

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

b, @%‘ L UUDENMAAN MG-RYHMA
] UDEHMM Tapaamispaikkamme on Kampin Palvelukeskus.(os. Salomonkatu 21 B, HEL-
MG-I'th‘I‘Iﬁ SINKI, kerros -2.). Maskisuositus on edelleen voimassa.

Kokoustila Keltsu (-2. krs) on varattu kdaytt6omme joka kuukauden toinen torstai
eli joulukuussa 9.12. klo 16.30-18.30.
Pikkujoulut 16.12. klo 16.30. Kokoontuminen Kampin palvelukeskukseen, josta
siirrymme porukalla lahella olevaan ravintolaan.
Kevatkauden 2022 tapaamisajat ovat seuraavat:
to 13.1., 10.2., 10.3., HUOM! 21.4. (14.4. talo suljetaan klo 16, koska seuraava
paiva on Pitkdperjantai) ja 12.5. klo 16.30-18.30.

Terveisin, Eva Frostell-Pyhajarvi (tilapdinen koollekutsuja)

Huom! Apuvoimia tarvitaan paikallisryhman kokousjarjestelyihin
LisatietojaPirjoYlimaki, p. 050 375 6711
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LAHDEN SEUDUN MG-RYHMA

Lahden seudun myasteenikot voivat halutessaan osallistua paikallisen Lihastautiyhdistyksen toimintaan.

Lisatietoja

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

Paikallistoiminnan tulevaisuus huolestuttaa, silla uusia jasenia ei tule naihin
tilaisuuksiin juurikaan. Sairautta todetaan kuitenkin runsaasti vuosittain. Apua
haetaan usein facebook-ryhmalta, hyva nain. ltse naen paikallistoiminnassa
paljon hyvaa, silla siella kasitelladn isommalla porukalla tatd mystista sairautta.
Kaikissa tapaamisissa osallistujat kertovat omat kuulumisensa ja nain saadaan
aikaan tuota keskustelua, jota itse arvostan todella paljon. Sain oman diagnoosi-
ni loppuvuodesta 2006 ja olen kdynyt Idhes kaikissa MG-Hameen tapaamisissa.
-Kaikella ystavyydella Arto Jokinen-

Tavattiin pitkasta aikaa Tampereella Kojolankadulla torstaina 21. lokakuuta kello
16. Juotiin kahvit ja Suomen MG-yhdistyksen uusi puheenjohtaja Ismo Lumpiola
kertoi yhdistyksen kuulumisia. Me aktiivisesti kyselimme ja kuuntelimme Ismon
kertomaa. Kaikki kertoi omat kuulumiset ja niiden perusteella oltiin valtytty tuolta
koronalta.Vanhin meista oli Salme Majamaa, 91 vuotta. Han lenkkeilee joka paiva.
Tasta meidan kaikkien pitaisi ottaa opiksi.

lllan paatteeksi oli my0Os arvontaa ja fortuna suosi kaikkia. Tapahtuman ajankohta
oli koululaisten syysloman viikolla ja moni estyi lastenlasten hoidon takia. Meita
oli paikalla 12 ( 8+4 ) henkea.

Seuraava tapaaminen sovittiin vuoden 2022 helmikuun 3. paivaksi klo 14. Silloin
ollaan varmaankin kaikki saatu tuo kolmas koronapiikki. Asiasta tiedotetaan tar-
kemmin lahempana. Toivotaan etta silloin tavataan runsaslukuisina.

Myos te “uudet” myasteenikot olette tervetulleita mukaan omien mahdollisuuk-
sienne mukaan. Soita tai viestita rohkeasti Leilalle 0400 484 338.

Vuoden 2022 aikana koitetaan saada mukaan tapaamiseen MG asiantuntija.

Kaikille teille Rauhallista joulun aikaa seka turvallista ja tervetta vuotta 2022!
Leila Makila, p. 0400 484 338, leila.makila@gmail.com

Arto Jokinen, p. 040 732 2028, arto.jokinen@tintti.net TAl
arto9.jokinen@gmail.com

OULUN SEUDUN MG-RYHMA

Toimimme yhdessa Lihastautiliiton kanssa. Kokoontumiset Kumppanuuskeskuksessa, osoitteessa Kan-
sankatu 53, Oulu. Kokoustila Resiina, 1. krs.

Tapahtumiin ilmoittaudutaan Lihastautiliiton jarjestosuunnittelija Raija Similalle, p. 050 591 4244, Samalla
voi ilmoittaa mahdolliset ruoka-aineallergiat.

Lisatietoja

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



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
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

Mikko Laaksonen

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

Lisaa tietoa loytyy 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



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




/12
S

. PQ41




