MYASTENIA-VIESTI




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 harmaasta Akaasta

Syksy on edennyt nopeasti ja on jo vuoden viimei-
sen Myastenia-Viestin aika.

Syyskuun ja lokakuun vaihteessa pidettiin poh-
joismaiset myasteniapaivat Tanskassa. Myastee-
nikot kaikista pohjoismaista kokoontuivat yhteen
keskustelemaan myasteniasta. Mukana oli myds
laakareita ja tutkijoita eri maista.

Keskusteluissa esille tuli se, miten viime vuo-
sien kehityksen tuloksena on kehitetty useita uusia
laakkeita, jotka ovat jonossa hyvaksymista varten,
ja miten myastenia ladkkeista pidettavat kayttohait-
talistat ovat hyvin tarkeaa tietoa.

Tutkimusten mukaan liikunta on myasteeni-
koille hyvaksi ja vaikuttaa myds mielenterveyteen.

Koronarokotuksista on tehty tutkimuksia Nor-
jassa. Myasteenikoiden on tarkeaa ottaa rokotuk-
set, mutta rokotusten ottamisen ajankohdista kan-
nattaa keskustella hoitavan ladkarin kanssa.

Pohjoismaisilla myasteniapaivilla todettiin
lisaksi se, ettda myasteenisen sairauden hoitoon
tarvitaan kansainvaliset hoito-ohjeet ja se, miten
itsenaisella potilasyhdistyksellda on paremmat
mahdollisuudet tavoittaa ja jarjestaa vertaistukea
MG-potilaille kuin yhdistyksilla, jotka toimivat esi-
merkiksi valtakunnallisten liittojen alaisuudessa.

Marraskuun alussa yhdistyksemme jarjesti we-
binaarin, jossa HUSin Harvinaiset yksikon johtaja
Mikko Seppéanen luennoi aiheesta Sote ja harvi-
naisten sairauksien yksikko. Luento sai miettimaan
tutkimusten esteitd ja vaikeuksia. Maamme oma
lainsdadantd ja muu saately haittaa globaalisti
tehtavaa tutkimustyota.

Yliopistosairaalat hoitavat asetuksen mukaan
harvinaissairauksia. Suomen terveydenhuollon
kustannukset harvinaissairauksissa ovat pohjois-
maiden alhaisimmat. Erikoissairaanhoidosta 18
prosenttia on harvinaissairaanhoitoa. Tulevaisuu-
dessa jopa joka kolmas suomalainen tulee sairas-
tumaan johonkin harvinaissairauteen.

Seppasen mukaan Norjan kaltainen omalaaka-
ri-malli olisi optimaalinen myastenian hoidossa,
koska silloin laakari tuntee potilaan hyvin. Prio-
risointi ja tdsmahoidot ovat erityisen tehokkaita.

Lopuksi haluan kiittaa kaikkia toiminnassamme
mukana olleita kuluneesta vuodesta seka toivottaa
kaikille rauhallista joulua ja onnellista uutta vuotta
2023!

Ismo Lumpiola
Suomen MG-yhdistyksen puheenjohtaja




Ajankohtaista

Tulevat kurssit ja webinaarit

Suomen MG-yhdistys jérjestdd vuonna 2023 kaksi
webinaaria ja kolme kurssia myasteenista sairautta
sairastaville.

Ensimmainen kurssi on Hiljattain sairastuneille
suunnattu ja se pidetadan Laukaan Peurungassa
perjantaista lauantaihin 27.-29. tammikuuta 2023.
Tilaa kurssilla on kuudelle sairastuneelle ja kuu-
delle laheiselle.

Toinen kurssi jarjestetaan Turussa Ruissalon
kylpylassa torstaista sunnuntaihin 20.-23. huhti-

kuuta. Teemana on Jaksaminen sairauden kanssa
ja paikkoja 10 hengelle.

Kolmas kurssi on liikuntapainotteinen ja se pi-
detaan Harman kylpyldssa sunnuntaista torstaihin
24.-28. syyskuuta. Tilaa kurssilla on 10 hengelle.

Lisaksi jarjestetaan kaksi webinaaria, joista en-
simmainen, Kateenkorva ja myastenia, on tiistaina
9. toukokuuta kello 18. Luennoitsijana dosentti
Eliisa Kekalainen.

Toinen webinaari on torstaina 19. lokakuuta
kello 18. Aiheena silloin on Myastenia ja Uni, luen-
noitsijana unitutkija Markku Partinen.

Vuoden Neurologi ~palkinto Aki Hietaharjulle

Marraskuussa jérjestetyilld Neurologipdivilld jaettiin
arvostettu Vuoden Neurologi -palkinto.

Palkinnon saa vuosittain neurologian erikoislaaka-
ri, joka on merkittavalla tavalla vaikuttanut erikoi-
salansa kehitykseen.

Talla kertaa palkinto mydnnettiin osastonylilaa-
kari, dosentti Aki Hietaharjulle, joka tydskentelee
osastonylilaakarina Tampereen yliopistollisessa
sairaalassa.

Hietaharju on huipputason diagnostikko, hoita-
va laakari, tutkija ja opettaja. Hanen pitka ammatil-
linen uransa kattaa potilastyon ohella tutkimusta,
opetustyota, koulutusta seka kansainvalisia luot-
tamustehtavia.

Hietaharju on erikoistunut harvinaisiin neurolo-
gisiin sairauksiin, ja hanet tunnetaan huipputason
diagnostikkona. Oikean diagnoosin I0ytaminen voi
silti vaatia salapoliisin tyota.

-Harvinaissairauksien kohdalla voi olla kyse
sairauksista, joita on vain muutamia tapauksia
maailmassa. Silloin tarvitaan kliinisen tutkimuk-
sen, kuvantamisen ja kokeiden lisaksi myos am-
matillista verkostoa. Yhteistyd eurooppalaisen
osaamisverkoston kanssa on vahvistumassa, Hie-
taharju kertoo.

Lepralaakirina Aasiassa
Tarkeinta Hietaharjulle on kuitenkin ollut ty6 poti-
laiden parissa.

-Pyrin kuuntelemaan potilasta tarkasti ja kay-
tan paljon aikaa esitietojen keraamiseen. Haluan
rakentaa luottamuksellisen suhteen, jotta voimme
vhdessa lahtea etsimaan ratkaisua.

Aki Hietaharju pohjaa ladkarin tyonsa vahvaan
tieteelliseen osaamiseen. Han on tehnyt tieteellista
tutkimusta mm. neuropaattisesta kivusta, harvi-
naissairauksiin liittyvista kipuoireista, sidekudos-
tautien neurologisista ilmenemismuodoista seka
leprasta. Viimeksi mainittua han pitaa merkittavim-
pana tutkimuksellisena saavutuksenaan.

-Toimin 1990-luvun alkupuolella lepralaaka-
rind Bangladeshissa. Sain selville, ettd osa lep-
rapotilaista karsii neuropaattisesta kivusta. Tata
ei aiemmin tiedetty, vaikka tauti on tunnettu yli
2000 vuotta.

Potilasty0ssa Hietaharjun suurimmat onnistu-
misen tunteet ovat tulleet arjen edistysaskeleista.

-Kun neuroimmunologisesta taudista karsiva
nuori lilkkuntakyvyton potilas saadaan hoitojen an-
siosta taas kavelevaksi, se tuntuu ladkarista erityi-
sen palkitsevalta, vuoden neurologi toteaa.




Liikuntaa, kehonhuoltoa ja vertaistukea Vierumaella

Vierumaéaella vietettiin syyskuun alussa neljd tehokas-
ta kurssipédivad liikunnan, hyvédn olon ja vertaistuen
merkeissé.

Mukana oli yhteensa seitseman myasteenikkoa
eri puolilta Suomea. Porukka ryhmaytyi nopeasti
ja kurssin aikana paasi hyvin tutustumaan toisiin
osallistujiin.

Vertaistuen liséksi ohjelmassa oli muun muas-
sa sauvakavelya ja vesijumppaa.Kehoa huollettiin
pilatesrullilla, venyttelyilla ja keppijumpalla. Kaikki
olivat innolla mukana ja osallistuivat omien voi-
miensa ja taitojensa mukaan.

Vierumaki tarjosi hyvat puitteet liikunnalle ja
ulkoilulle. Saakin suosi ja alkusyksyn raikkaassa
ilmassa oli hyva hengahtaa arjen kiireilta.

Vertaistukea annettiin niin kavelylenkeilld, ruo-
kailussa kuin iltanuotiolla makkaraa paistaessa.

Paikallinen sorsamakkara yllatti ja oli grillauk-
sen suurin suosikki.

Jokainen sai keskusteluissa jakaa oman tari-
nansa, ilonsa ja huolensa. Juttu luisti ja nukku-
maan lahdettiin hymyssa suin. Moneen kertaan
jaimme ruokalaan istumaan viela pitkaksi aikaa
syOmisen jalkeen.

Uudet opit kayttoon kotona

Vaikka ohjelmaa oli paljon, niin se oli tauotettu
mukavasti. Valissa ehti lepaamaan tai nauttimaan
kirpeasta syysilmasta. Sen verran tehokkaita jump-
patuokiot kuitenkin olivat, etta kylla tuntui seuraa-
vana paivana lihaksissa, hyvalla tavalla kuitenkin.

Itselleni sauvakavely oli uusi tuttavuus ja ohjaa-
jan hyvien neuvojen mukaan aika kivaakin lopulta!

Vesijumppaankin sain taas uuden innostuksen.
Ohjaajat olivat muutenkin mukavia ja osaavia. Vie-
rumaki on myos oppilaitos, joten se tarjosi myos
nuorekkaan ja hyvantuulisen ympariston.

Liikunnan lisaksi kurssiin kuului ensiapua seka
fysioterapeutin tietoisku unesta ja sen tarkeydes-
ta. Vaikka aiheet olivat tuttuja, niin uuttakin tietoa
taas saatiin.

Ensiapukoulutuksessa paasimme harjoittele-
maan elvytystd, sydaniskurin (defibrillaattorin)
kayttoa seka toimimaan tukehtumistilanteessa -
kaikki todella hyodyllisia taitoja. Nyt onkin kotona
paljon muistettavaa, kun yrittaa siirtaa kurssin op-
peja omaan arkeen!

Kaiken kaikkiaan kurssi tarjosi mukavaa yhdes-
sdoloa ja samalla huoltoa niin keholle kuin mielel-
lekin. Nyt jaksaa taas syksyn kiireissa!

Teksti ja kuvat Sari Méenpéaéa




Hallituksessa paatettya

Kokouksessa 24.10. paatettya

Ennen kokousta UCB:n edustat kertoivat mah-
dollisista yhteistydmahdollisuuksista
Jasenmaksutilanne: uudet laskut toimitettu ja
suorituksia saatu. Asiaan palataan seuraavassa
kokouksessa.

Viélitilinpaatos kasitelty.

Verkkosivujen uudistamisesta saatu kolme yh-
teydenottoa jasenistolta. Tarjoukset koskivat
sisaltoja Pyydetaan viela 3-5 tarjousta sivujen
varsinaisesta teknisesta toteutuksesta.
Webinaari: muistutuslinkki jasenistolle loka-
kuun aikana, linkki sen jalkeen ilmoittautuneille.
Jyvaskylan kurssin tarjoukset (Peurunka, Scan-
dic Laajavuori, Alexandra Sokos hotels) kasitel-
tiin. Valituksi tuli Peurunka.

Kuultiin Vierumaen kurssin terveiset

Todettiin jasenmuutokset kokouksen 10/2022
jalkeen

Kuultiin raportti yhdistyksen 50-v juhlan suun-
nittelutilanteesta.

Kutsuvieraille jarjestetaan vastaanotto kahvi-
tuksineen perjantaina 24.3. klo 14-16 Helsingis-
sa.

risteilyn hinta jasenille 100 e ja muille 120 e/ 2
hlén hytissa. Hinta sis. la kevyt lounasbuffet,
kahvitus, ruokailu seisovassa pdydassa, aamu-
pala sunnuntaina.

Marja-Riitta Kantanen hoitaa jatkossa osan yh-
distyksen talousasioista.

Seuraava kokous ti 13.12.2022 klo 16-18 Team-
silla.

Kokouksessa 26.9. paatettya

Jasenmaksut. Todettiin, ettd jasenmaksu on
maksamatta 240 henkilolta. Syyna on todenna-
koisesti ensi kertaa toteutettu sahkoinen lasku-

tus. Puuttuvat jasenmaksut lahetetaan postissa
mahdollisimman pian.

Toimintasuunnitelma 2023 hyvaksyttiin viela
kokouksessa esille tulleiden muutosten ja li-
saysten kera.

Talousarvio kaytiin lapi ja hyvaksyttiin.
STEA-hakemus vuodelle 2023 jatetaan viela
talla viikolla.

Verkkosivujen uudistustyota varten tehdaan
varaus talousarvioon.

Julkaistaan jasenrekisterimme kautta tarjous-
pyynto halukkaille verkkosivujen uudistamises-
ta kiinnostuneille.

Kuultiin Vierumaen terveiset ja palautteet. Kurs-
sipaikka ja -ohjelma saivat kiitosta.

Lisataan jatkossa hyvaksyttyjen kurssilaisten
kirjeeseen + nettisivuille: mikali kurssille hy-
vaksytty jaa pois kurssilta siita etukateen il-
moittamatta, han on velvollinen korvaamaan
yhdistykselle koko kurssimaksun (ei vain oma-
vastuuta).

Webinaari marraskuussa: muistutus jasenistol-
le sahkopostilla lokakuussa, linkki ilmoittautu-
neille.

Hyvaksyttiin Harman ja Ruissalon kylpyloista
saadut tarjoukset.

Jyvaskylastd saatu tarjoukset (Peurunka,
Alexandra Sokos hotels). Valitaan kurssipaikka
vasta, kun myos Laajavuoresta pyydetty tarjous
on saatu.

Vertaistuki verkossa. Keskusteltiin tuen tarpees-
ta ja Timo Valli esitteli Sanna Raiskion kanssa
tekemansa ppt-esityksen.

Puheenjohtaja kertoi saadusta tarjouksesta
(pinssit).

Yhdiistyksen 50-v. juhlatoimikunta kokoontuu
ennen seuraavaa hallituksen kokousta Helsin-
gissa hotelli Arthurissa ma 24.10. klo 13 alkaen.
PRH on hyvaksynyt yhdistyksen uudet sdannot
30.8.2022.

Sari Maenpaa on Suomen edustajana mukana
UCB:n nuorille myasteenikoille suunnatussa
ohjelmassa (UCB Myasthenia Gravis (MG)
Patient Engagement training programme for
young MG patients), joka jatkuu viela ensi vuo-
den.




Seuraava kokous ma 24.10. klo 15 Helsingissa,
hotel Arthurissa. Aloitetaan UCB:n tunnin esit-
telylla, varsinainen hallituksen kokous klo 16
alkaen.

Puheenjohtaja paatti kokouksen klo 19.00.

Kokouksessa 30.8. paatettya

Toimintasuunnitelma vuodelle 2023 kaytiin la-
pi. Sihteeri tekee siihen toivotut muutokset ja
lisdykset seka hyvaksyttaa ne uudestaan halli-
tuksella ennen seuraavaa kokousta.
Talousarvio esitellaan seuraavassa kokoukses-
sa.

STEA-hakemus. Puheenjohtaja laatii hakemuk-
sen syyskuun aikana.

Mpyastenia-Viesti 3/2022 on valmis ja jaetaan
jasenistolle syyskuussa.

Pikkuesitteen korjaukset saatu neurologi Jari
Kankaanpaalta

Webinaari to 3.11.2022 Mikko Seppéanen harvi-
naissairauksista. Sihteeri lahettda kutsun tilai-
suuteen vield lokakuussa s-postilla jasenrekis-
terin kautta.

todettiin jdsenmuutokset

Kaytiin lapi yhdistyksen 50-v juhlan ohjelma-
runkoa

Kuultiin terveiset Lihastautiliiton tapaamisesta
16.8.2022 klo 13.

UCB:n terveiset. Sari ollut palaverissa UCB:n
Mari Savolaisen kanssa.

Seuraava kokous ma 26.9.2022 klo 17 Teamsilla.
Lisaksi 50-vuotisjuhlatyoryhma tapaa Helsin-
gissa hotel Arthurissa ma 24.10. paivalla. Hal-
lituksen kokous heti taman jalkeen samassa
paikassa.

Puheenjohtaja paatti kokouksen klo 18.30.

Suomen MG-yhdistys 50 vuotta

Suomen MG-yhdistys juhlii 50 vuoden taivaltaan jdrjestdmalld juhlaristeilyn jdsenistolleen.
Juhlavuoden kunniaksi ldhdemme laivaristeilylle Helsinki-Tallinna - Helsinki

la-su 25.-26.3.2023

Matka alkaa la aamuna Helsingistd kello 10.30 Viking XPRES -aluksella. Tallinnassa meilld on
pari tuntia aikaa piipahtaa kaupungilla, jonka jdlkeen palataan alukselle.
Takaisin Helsingissad ollaan su aamuna klo 9.30.

Majoitus kahden hengen hyteissd. Hinta aterioineen, majoituksineen ja ohjelmineen
100 e jdsenille, muille 120 e. Yhden hengen hytissd matkustaville em. hintaan lisdtddn 50 e.
Maksu yhdistyksen ftilille FI44 5542 4020 0254 54
Iimoittautumiset sdahkopostilla (koko nimi, syntymdaika, ruoka-allergiat ja tiedossa olevan
hyttikaverin nimi) osoitteeseen toimisto@suomenmg-yhdistys.fi
Maksut tilille ja ilmoittautumiset viimeistdadn ke 15.2.2023 mennessd!

Ndhddadn laivallal




Etela-Pohjanmaan aluetoiminta kayntiin

Kuluvana keséné Harman lihastautiliiton ja MG-
yhdistyksen kokoontumisessa péétetty Etela-
Pohjanmaan aluetoiminnan aloitus on toteutettu.

Aloituspaikaksi ja -ajankohdaksi valikoitui Seina-
joki 15. lokakuuta 2022. Allekirjoittanut kokoonkut-
sujana ei taysin onnistunut yhdistyksen lehdessa,
www ja facebook-sivuilla olleessa kutsussa tai
sitten kaikki oli vain yhteensattumaa.

Nimittain paikalla oli meikalaisen lisaksi kolme
ihmista. ltsekritiikkia loiventaa tosin se, etta tuli
kaksi yhteydenottoa ennen kokoontumista.

Tieto oli kuitenkin joitain tavoittanut. Jatkossa
onkin meidan yhdessa mietittava, mika on oikea
tapa kutsua vakea kokoontumisiin?

Tammikuussa Hirmahan
Kardjataloohin

Emme missaan tapauksessa tasta lannistu, vaan
tammikuun 7. paivaksi on varattu kokoontumispai-
kaksi todellinen kulttuurikohde.

Harma-seuran kunnostama Karajatalo.

Nyt ei kuitenkaan tuomioita jaeta, vaan haem-
me pontta aluetoimintaan keskustelemalla, mita
me haluamme ja miten me toimimme? Kokoon-
tumisiin toivotaan myos puolisoja, jotka eivat ole
myasteenikkoja.

Teksti Vesa Rauhala

= O se on witn hyvi pelto, joita porkka-
nakki kasvaa siiéiren paksuusiksi ja
perunoosta tuloo ku herdtyskellofa!
LR TS

Pohojanmaalla ei véhésté lannistuta.

Etsimme nuorehkoa myasteenikkoa mukaan
toimintaamme ja kouluttautumaan!
Olisitko se sina?

Oletko kiinnostunut pohtimaan muiden nuorten myasteenikkojen kanssa, miten edistda myastenian
ja harvinaisten sairauksien tunnettavuutta tai toimimaan vertaistukitoiminnan parissa?
Kanssamme voit myos halutessasi verkostoitua kansainvalisesti. Tarjoamme yhdelle
kiinnostuneelle mahdollisuuden kouluttautua edunvalvontaan seka sairauden tunnettavuuden
edistamiseen liittyvissa teemoissa.

Lisatiedot ja ilmoittautuminen suoraan MG-yhdistyksen varapuheenjohtajalle,
Sari Maenpaalle sahkopostilla osoitteeseen scmsaa@gmail.com




Seminaarin antia Tanskasta

Tanskassa jarjestetyn syksyisen MG-seminaarin anti
oli mielenkiintoista.

Tanska esitti jo vuonna 2019, etta heilla on tarkoi-
tuksena jarjestaa laakareille ja tutkijoille MG-semi-
naari, johon myos Pohjoismaiden MG-kokouksen
edustajat voivat osallistua.

Ideaan lahti mukaan Norjasta Bergenin yliopis-
tollisen sairaalan professori ja neurologi Nils Erik
Gilhus ja Ruotsista neurofysiologi Anna Rostedt
Punga, jonka aiti sairastaa myasteniaa.

Tanskasta Arhusin yliopiston sairaalan pro-
fessori ja neurologi Henning Andersen lupautui
mukaan tyoryhmaan, joka suunnitteli seminaarin
ohjelman ja paatti luennoitsijoista.

Luennoitsijoiden matka- ja hotellikulut hoidet-
tiinTanskan lihastautiliiton toimesta. Tukea he sai-
vat myos Pohjoismaiden hyvinvointikeskuksesta.
Suomesta kokoukseen osallistuivat tutkijoina HU-
Sin neurologian erikoislaakari Sini Laakso seka
hanen vaitoskirjatyontekijansa LK Chris Myllynen.

Aihepaketti oli kattava. Luentoaiheita oli-
vat MG:n hoito tana paivana, kuntoharjoitukset
MG-potilaiden osalta, uupumus (fatigue), MG-po-
tilaan elaman laatu, MG ja raskaus/synnytys, nuo-
riso MG ja my0s taloudelliset vaikutukset MG-po-
tilaan osalta.

Lopussa kuultiin myos Tanskan potilasedus-
tajan nakemyksia hoidosta ja hoidon tarpeesta.
Paikalla oli 60 osallistujaa mukaan lukien poh-
joismaiden MG-kokouksen edustajat (11 henkil6a).

Sisalloltdan luennot eivat olleet aivan kansanta-
juisia vaan enemmankin hoitohenkilékunnalle
suunnattuja.

MG-hoito tind paivana

Hollannin Leidenin yliopistosairaalan neurologi ja
professori Jan Verschuuren aloitti MG-seminaarin
pitamalla yleisesityksen, missd mennaan MG-hoi-
don osalta.

Verschuurenin mielestd MG-hoidon tulevaisuus
nayttaa toiveikkaalta, silla hanen mukaansa ele-
taan positiivista vaihetta.

Viimeisen kymmenen vuoden aikana on kehi-
tetty paljon uusia laakkeita, jotka nyt ovat jonossa
hyvaksymista varten.

Han mainitsi mm. varhaisen annostelun rituk-
simabin, joka vaikuttaa B-solujen tuotantoon, ja
ekulitsumabin, jotka jo saatavilla.

Tulossa ovat viela mm. zilucoplan ja efgartigi-
modi, jossa jalkimmainen toimii kuten pesukone
puhdistaen veresta IlgG-luokan immunoglobuliinia
(IgG).Talla on ajateltu olevan samankaltainen teho
kuin suonensisaisella immunoglobiinilla.

MG ja kuntoilu
Ruotsin MG-sairauteen erikoistunut neurofysiologi
Anna Rostedt Punga on tehnyt tutkimuksia liikun-
nasta MGssa.

Yhteenvetona han totesi, ettd MG -potilaat, joil-
la on sairauden yleismuoto ja jotka ovat hyvassa
kunnossa (stabiili), voivat noudattaa yleisia kunto-

Chris myl-
lynen istuu
eturivissé

(toinen va-
semmalta).




harjoitusohjeita - mukaan luettuna lihasharjoituk-
sia ja aerobista liikuntaa.

MG-potilaat voivat vahvistaa lihasvoimaa saa-
malla henkilokohtaiset ohjeet kuntosalilla. Kaikki
liilkunta on hyvaksi, kun se vahentaa istuma-aikaa.

Vaikka tasmallista tutkimusnayttoa ei ole, voisi
vakaassa tilanteessa olla perusteltua tehda lyhyi-
td maksimaalisen voiman harjoitteita, joita lihas-
vasyvyys ei niin paljon hairitse kuin pidempaa
harjoittelua.

(Kirjoittajan kommentti: Yleisessa keskustelus-
sa on mainittu, miten liikkunta vaikuttaa myds mie-
lenterveyteen. Erityisesti Aira Samulin on pitkdan
puhunut tanssin hyvasta vaikutuksesta aivotyos-
kentelyyn ja muistiin.)

MG ja raskaus seka synnytys

Nils Erik Gilhus esitti, miten vasta-aineet ja ladkkeet
siirtyvat istukan kautta sikioon. Siksi on tarkeata
tietad, mitka ladkkeet ovat turvallisia MG-potilaalle
raskauden aikana.

Gilhusin mukaan n&ita ovat: Mestinon®, korti-
soni, Imurel® ja lvig.

Laakkeet, jotka voivat aiheuttaa epamuodos-
tumia sikioon ovat: Mykofenolaattimofetiili, me-
totreksaatti ja syklofosfamidi. Lisaksi rituksimabin
osalta ei tule ottaa laaketta kolmea kuukautta (6 kk
varmuuden vuoksi) ennen raskautta eikd raskau-
den aikana.

Foolihappoa tulee nauttia kuten muutkin ras-
kaana olevat naiset eli 0,4 mg paivittain.

Rintaruokinnassa tulee myos ottaa huomioon,
etta valtetdan laakkeita, jotka sisaltavat mykofeno-
laattimofetiilia, metotreksaattia ja syklofosfamidia.
Rituksimabi on todennakdisesti turvallista, silla
pitoisuus rintamaidossa on vain 1:200 seerumin
pitoisuudesta.

Gilhus kavi lapi myods neonataalisen MG:n
esiintymisen. Se on harvinainen vastasyntyneen
oireisto, johon kuitenkin tulee varautua aina niin,
ettd synnytys suunnitellaan suurempiin synnytys-
sairaaloihin. Vaihe menee kuitenkin yleensa muu-
tamassa viikossa ohi ja viimeistaan 6 kuukauden
kuluttua.

Lapsuus- ja nuoruusiin MG

Laakari Trine Haug Oslon yliopistosairaalasta kertoi
esityksessaan, etta kuten aikuisilla, myds lapsilla ja
nuorilla MG-potilailla sairaus johtuu yleisesti ase-
tyylikoliinireseptorin vasta-aineista, mutta myos
MuSK vasta-aineita esiintyy. Lisaksi silmiin liittyva
MG on tassa ikdaryhmassa tavallisempaa.
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Sen sijaan tymooma (kasvain kateenkorvassa)
on harvinaisempi lapsilla ja nuorilla.

Lapsuuden MG on yleensd lievempi ennen
murrosikaa ja lapsilla esiintyy useammin spon-
taanisti remissiotila.

Valitettavasti lasten ja nuorten MG-hoidosta ei
ole yleisia hoito-ohjeita. Laakityksen osalta esitet-
tiin, ettd Mestinonia voisi antaa 0,5 -1 mg/kg, joka
4-6 tunti ja enintdan 300- 450 mg/vuorokaudessa.
Laakitysta tulisi antaa 60 minuuttia ennen fyysista
liikuntaa tai ruokailua.

Uupumus ja MG

Anna Rostedt Punga piti mielenkiintoisen esityk-
sen uupumuksesta (fatiikki), jossa han erotteli uu-
pumuksen lihaskohtaiseen heikkouteen/toistuvan
lihasliikkeen vasymiseen (lihasperdinen uupumus)
ja toisaalta tunteeseen alhaisesta energiatasosta,
joka liittyy paivittaisiin rutiinitehtaviin (yleistynyt
uupumus, kaikki lihakset ja keho yhdessa).

Uupumuksen tutkiminen on haastavaa, ja eri-
laisia kyselytaulukoita onkin kehitetty sita varten.
Eras menetelma perustuu 2 ja 6 minuutin kavely-
testiin.

Joitakin menetelmia voidaan myds sovel-
taa MS-taudin saralta. Yleisuupumusta esiintyy
MG-potilaista 40-80 prosentilla ja se korreloi vah-
vasti masentuneisuuteen ja MG-taudin vakavuu-
teen.

Kymmenella prosentilla MG-potilaista, joiden
muut oireet poistuvat, jaa yha uupumus entisel-
leen.

Tutkimuksissa on voitu todeta, etta tehokkaam-
masta immunologisesta hoidosta on hy6tya uupu-
muksen vahentamiseen.

Lopuksi Rostedt Punga totesi, etta on tarkeaa
erottaa fyysinen uupumus yleisuupumuksesta. Tu-
lee myds muistaa, etta yleisuupumus on yleinen
oire MG-potilailla, joilla on hyvin hallittu MG.

Lisasairaudet ja MG

Tanskan Arhusin neurologian professori Henning
Andersen mainitsi esityksessdan muista sairauk-
sista MG-potilailla.

Eraan Puolassa tehdyn tutkimuksen mukaan
verenpainetauti oli yleisin oheissairaus (50%)
kun taas hyperkolesterolemia oli toiseksi yleisin
(35%) ja kakkostyypin diabetes kolmanneksi yleisin
(20%).

Muita tavallisia oheissairauksia olivat kilpirau-
hasvaivat (17%), reuma (14%), osteoporoosi (12%),
astma (10%) ja liuta muita.




Psyykkiset sairaudet olivat myds esilla, Puolan
tutkimuksessa esiintyvyys oli kahdeksan prosent-
tia.

Muut luennoitsijat kertoivat myoés mielenter-
veysongelmista MG:n yhteydessa. Myasteniassa
kyseessa on krooninen sairaus, joka altistaa seka
masennukseen etta ahdistukseen, kun ei tied3,
miten selviaa tyopaivasta tai kodin askareista.
Epavarmuus lisaéd huonoa elamanlaatua ja siten
altistaa ahdistukselle ja masennukselle.

Esilla oli jopa sukupuolieroavuudet. Miehet ko-
kevat positiivisina asioina tyossakaynnin, miehena
olemisen ja hyvan mielenterveyden, kun taas nai-
silla negatiiviset tekijat tutkimuksen mukaan olivat
naisena oleminen, yleistynyt sairaus, korkea BMI
-painoindeksi ja masentuneisuus.

Esitettiin myds tutkimustuloksia, joiden mu-
kaan miehilla on vahemman mielenterveysongel-
mia kuin naisilla.

Jalkikeskusteluissa tata seikkaa pidettiin taysin
ymmarrettdvana, kun kotityot ovat viela epata-
saisesti jaettu ja naiset hakeutuvat herkemmin
hoitoon.

Loppupédatelmassa todettiin, ettd MG-potilailla
on kohonnut riski sairastua masennukseen. Tata
hoidetaan kuten masennusta muutenkin véestos-

Erityisesti vanhemmalla vaestolla on lisasai-
rauksia MG:n ohella. My6s itse MG:n hoito kuten
kortisoni, voi aiheuttaa lisdsairauksia.

Autoimmuunisairauksista MG-potilailla esiin-
tyy useimmin kilpirauhasen vajaatoimintaa (74%)
ja valkopélvea (6%). Lisdksi reumaa, Sjogrenin
syndroomaa ja psoriasista esiintyy alle viidella
prosentilla potilaista.

Tutkimuskustannukset MG-hoidon
ladkkeiden osalta

Arhusin yliopiston kanssa laheisesti toimivan NMD
Pharman Thomas Holm Pedersen kertoi eri kus-
tannusvaiheista uusien ladkkeiden kehitystyossa.

Vuonna 2014 yritys alkoi etsia uusia molekyy-
leja, joita voisi kayttda MG-sairauden laakitykseen.
Alussa oli katsottuna 675 kemikaalia, joista alkoi
vahentaminen.

Lopuksi oli kaksi vaihtoehtoa, joita lahdettiin ke-
hittamaan. Silloin oli kaytetty rahaa 0,4 miljoonaa
euroa kun kehitystyo tapahtui yhdessa yliopiston
kanssa.

Jatkotoimenpiteissa, jotka alkoivat vuonna
2016, kului 6.5 miljoonaa euroa.

Vuonna 2018 jatkettiin toista vaihtoehtoa, ja
kadynnistettiin ladketutkimuksen vaihe |. Taman
vaiheen kustannukset olivat 38 miljoonaa euroa.

B

lllallinen Tanskassa. Edessé vasemmalla Mariann Sjéholm Raisiosta.




Vuonna 2022 tuotantoa on paatetty laajentaa.
Siihen kuluu 35 miljoonaa euroa.

Tuote ei ole vielakdaan markkinoilla, mutta ku-
luja on jo 80 miljoonaa euroa. Tasta syysta on
ymmarrettavaa, etta markkinoille saatettavan laak-
keen hinta on kallis. Toisaalta, jos ladkkeesta tulee
liian kallis, hyvin harva ostaa sita.

Yleistynyt Mg tyypillisempi naisilla
Kuin miehilla

Laaketiedetta viidetta vuotta opiskeleva, ja jo toh-
torinvaitostyota tekeva Chris Myllynen HUSista
kertoi tutkimuksestaan, jonka aiheena on "Su-
kupuolen vaikutukset oireiden alkuajankohtaan,
diagnostiseen viiveeseen ja tymektomiavastee-
seen MG-potilailla”

Yhteensa 152 MG-potilaan tutkimuksessa kavi
ilmi, etta naisilla MG todetaan myéhemmin, ja var-
sinkin hyvin pitkéan - eli yli kahden vuoden - viiveen
potilaista valtaosa oli naisia.

Tassakin aineistossa okulaarinen MG (silmiin ja
nakoon liittyva) oli yleisempi miehilld, mutta kiin-
nostavasti naisilla, joilla oireet olivat okulaariset,
diagnoosiviive oli miehia pidempi.

Naisilla taas on yleistynyt MG yleisempi. Sita
on mahdollisesti vaikeampi todeta, koska erotus-
diagnostisia vaihtoehtoja on enemman.

Yhteenvedossa Chris Myllynen totesi, etta tu-
losten mukaan tymektomiaa pitaisi harkita ian mu-
kaan, kun kyseessé on yleistynyt MG.

Pitempi diagnoosin viivastyminen ei saisi ai-
heuttaa eparointia tymektomian tarpeesta. Tyy-
pillisten sukupuolten eroavaisten ikaesiintymien
lisdksi nayttaa myds olevan muita eroavaisuuksia
taudin aiheuttavissa tekijoissa.
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Kateenkorvan itukeskukset

LL Joona Sarkkisen piti tulla puhumaan kateen-
korvaloydosten ja ennusteen vélisesta yhteydesta,
mutta hdanen ollessaan estynyt saapumasta paikal-
le, esityksen piti hanen toinen vaitoskirjaohjaajan-
sa, neurologian erikoislaakari Sini Laakso HUSista.

Yhdessa immunologi Eliisa Kekaladisen kanssa
he ovat tehneet tutkimusta MG-potilaiden kateen-
korvanaytteista.

Tutkimusten mukaan nayttaa silta, etta kateen-
korvassa MG-potilailla olevien itukeskuksien, eli
B-solujen koulutuskeskusten, lukumaaran perus-
teella voidaan ennustaa tymektomian yksilollista
hyotya.

Tutkimuksissa on kaynyt ilmi, ettd mitd nuo-
rempi MG-potilas on, sitd enemman itukeskuksia
hanella on, ja sitd parempi on hoitovaste tymekto-
mian poiston jalkeen.

Eliisa Kekaldginen on pitanyt aiheesta seka
webinaarin vuonna 2021 ettd luennon Suomen
MG-yhdistyksen vuosikokouksen yhteydessa ke-
vaalla 2022.

MG ja korona
Laakari Marion Boldingh Oslon yliopistosta kertoi
koronan vaikutuksista MG-potilaisiin.
MG-potilailla tulehdukset yleensa voivat ai-
kaansaada oireiden vaikeutumisen. Useasti annet-
tu immunosupressiivinen hoito voi lisata MG-po-
tilaan alttiutta tulehduksille.
Tutkimustulokset MGn ja vaikean koronan yh-
teydesta ovat ajalta ennen koronarokotuksia ja
uudempia, kenties lievempia, variantteja.

Ruotsin ja Tans-
kan vélissé kulkeva
Iso-Beltin silta nékyi
Korsdriin asti.




HUSin Sini Laakso osallistui Tanskan seminaariin.

Syyskuussa 2020 oli julkaistu tutkimus, jonka
mukaan MG -potilaista 87 prosenttia hoidettiin
koronan vuoksi teho-osastolla.

Lokakuussa 2020 oli 91 potilaan tutkimus, jonka
mukaan koronan aikana 40 prosentilla MG-potilais-
ta sairaus paheni tai kehittyi myasteeninen kriisi.
Naista 43 prosenttia tervehtyi taysin ja paasi kotiin,
kun taas kuolleisuus oli 24 prosenttia.

Intiassa oli tutkittu koronan vaikutuksia MG-po-
tilaisiin ja todettiin, etta se vaikutti ahdistuneisuu-
teen, masennukseen, unen laatuun ja elamanlaa-
tuun - eli kaikkeen.

Korona-rokotuksen vaikutuksista ei ole tutki-
mustietoa, mutta ainakin jaykkakouristusrokotuk-
sen hyva teho on osoitettu: hyvan vasteen sai 92
prosenttia MG-potilaista, joilla oli asetyylikoliinire-
septori-vasta-aineita.

Kuulimme myos, ettd Oslon yliopistollisessa
sairaalassa on tavoitteena tutkia koronarokotuk-
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sen vaikutuksia MG-potilailla. Tutkimukseen saavat
osallistua kaikki yli 18-vuotiaat MG-potilaat.

Sivuvaikutuksia oli kuitenkin ehditty tutkia toi-
sen koronarokotuksen jalkeen. Havainto oli, etta
kahdeksalla prosentilla sairaus paheni, yksi sai
myasteenisen kriisin ja joutui hengityskoneeseen.
47 prosentilla potilaista oli vain lievia tai kohtalaisia
sivuvaikutuksia kuten paikallisia vaikutuksia, kuu-
metta, hengitysteiden oireita, uupumusta, paan-
sarkya, lihaskipua tai oksentelua. Sairauspaivan
tarvetta oli kahdeksalla prosentilla.

Lopuksi saatiin yleiset rokotusohjeet riippuen
MG-taudin laakityksesta:

Tarkeintd on ottaa rokotus. Jos kayttaa atsa-
tiopriinia (Imurel®), kortisonia, mykofenolaattimo-
fetiilia, Sandimmun®:ia tai metotreksaattia — otta-
kaa rokote.

Jos kaytatte immunoglobuliinia (lvig) - ottakaa
rokote 1- 2 viikkoa infuusion jalkeen

Jos kaytatte rituksimabia — ottakaa rokote aina-
kin 2 viikkoa ennen seuraavaa infuusiota.

Rokotusten ajoista kannattaa keskustella viela
oman hoitavan laakarin kanssa.Yleensa useita ro-
kotuksia ei tulisi ottaa samalla kertaa.

Yhteenvetona voi todeta, ettd MG-potilaat
voivat turvallisesti ottaa korona-rokotuksen. Vain
harvat yksittdiset potilaat voivat saada vakavia
haittavaikutuksia. Tehosterokotukset ovat tarpeen
ja kaikkien MG-potilaiden on syyta ottaa ne.

Kansainvalisten hoito-ohjeiden
tarve

Lopuksi Nils Erik Gilhus esitti tarpeen pohjois-
maiden yhteisistd hoitosuosituksista yleistyneen
MG-sairauden osalta.

Ohijeisiin kuuluisi oireenmukainen hoito, stan-
dardi immunosuppressiivinen hoito (kortisoni,
Imurel®), uudet immunosuppressiiviset ladkkeet,
tymektomia, kokeellinen hoito, fyysinen aktii-
visuus, tukihoito, kriisien ja pahenemisvaiheen
hoito.

Kiinnostusta yhteistyohon herési Ruotsin (Anna
Rostedt Punga), Tanskan (Henning Andersen) seka
Suomen (Sini Laakso) osalta.Toivottavasti mukaan
saadaan myo0s edustaja Islannista.

Seminaaria pidettiin tosi hyvana, ja toiveena
on, etta saisimme jarjestettya jatkoseminaarin kah-
den vuoden kuluttua Islannissa.

Toteutus riippuu tietenkin Islannin rahoitus-
mahdollisuuksista, mutta toivossa on hyva elaa.

Teksti ja kuvat: Eva Frostell-Pyh&jérvi
Tekstin tarkasti Sini Laakso




Terveiset pohjoismaisesta MG-kokouksesta ja -kongressista

Pohjoismaiden MG-kokous ja MG-kongressi jdrjestet-
tiin Tanskassa syys-lokakuun vaihteessa.

Joka toinen vuosi kokoontuva Pohjoismaiden
MG-neuvosto oli jalleen koossa tana syksyna, tosin
tapaamista oli siirretty vuodella eteenpain koronan
vuoksi.

Kokouspaikkana toimi Tanskan lihastautiliiton
mahtava kokous- ja kongressihotelli. Hotelli toimii
myos ulkopuolisille vapaa-ajan viettopaikkana - ai-
van meren rannalla vain tunnin junamatkan paasta
Kéopenhaminasta.

Tanskan lihastautiliitto oli my6s kutsunut Nor-
jan MG-potilaan ja maksoi matkustuskulut, kun
muuten ei Norjasta olisi ollut ketaan osallistujaa.
Ja tassa kavi jo ilmi, mika etu siinda on kun oma
yhdistys hoitaa MG-potilaiden etua.

Ruotsin taholta ei myoskaan saatu ketaan hei-
dan kattojarjestostaan hermotautiliitosta (Neuro).
Sen sijaan Ruotsia edusti kaksi MG-potilasryhman
edustajaa.

Pohjoismaiset potilaskortit suunnit-
teilla

Tanskassa sovittiin, ettd seuraavan kahden vuo-
den aikana toimii tyéryhma, joka pyrkii laatimaan
ensiapua varten yhtenevaiset, pohjoismaiset po-
tilaskortit. Tyéryhmalle on lahetetty Suomen po-
tilaskortti ja luettelo laakkeista, joita tulee varoa
tai valttaa.

Lopuksi voin todeta, etta kylla itsenaisella yh-
distykselld on paremmat mahdollisuudet tavoittaa
ja jarjestaa vertaistukea MG-potilaille, kuin jos toi-
minta olisi kattojarjeston varassa.

Ainut etu Tanskan osalta oli se, ettei ndin suu-
reen tapahtumaan eli kahden paivan seminaa-
riin, jollaisen heidan lihastautiliittonsa nyt jarjesti,
varmaankaan potilasyhdistykselld olisi rahkeita.
Tosin tilaisuutta oli tukenut myds Pohjoismainen
hyvinvointikeskus.

Ruotsin ja Norjan osalta taas voi todeta, etta
heilld on hyvat neurologit, mutta kattojarjeston tuki
ontuu vahaisten resurssien vuoksi.

Mukana Tanskan MG-potilasryhman
vuosikokouksessa

Kokousta seurasi viela MG-seminaari (jonka antia
on avattu erillisessa kirjoituksessa), ja sen paa-
tyttyd osallistuimme Tanskan MG-potilasryhman
vuosikokoukseen.

Tama tapahtui tanskan kielella, joten sielta taal-
td ymmarrettiin, mista asioista puhuttiin.

Tilaisuus oli ensimmainen sitten koronan jal-
keen ja paikalla oli 26 myasteenikkoa. Aiempina
vuosina heita on ollut jopa 80.

Kokouksessa oli paneeli, jossa mukana olivat
mm. MG-ryhman vetdja Lise-Lotte Schirakow,
neurologian professori Henning Andersen ja kun-
toutuskeskuksen tulevat MG-potilaiden yhteyshen-
kilot.

Anna Rostedt Punga ja
Nils-Erik Gilhus edustivat
l&&kdrikuntaa seminaa-
rissa.




Paneelissa kaytiin lapi MG-seminaarin paakoh-
tia. Kuntoharjoituksesta Andersen totesi, etta pitaa
harrastaa sellaista kuntolajia, josta pitaa.

Vinkkeja uupumukseen

My6s uupumuksesta keskusteltiin ja todettiin, etta
pitda osata erottaa fyysinen uupumus (lihasva-
symys) yleisuupumuksesta. Pitdisikin huolehtia
rentoutumisesta, ettei keho tai aivot ylikuormitu.

Kéytannon vinkkeja saatiin Lise-Lotelta, joka
sanoi, ettd han valitsee tuolin, jossa on korkea
selusta, jolloin ei tarvitse kannatella paata. Lisaksi
han ottaa paivalla nokkaunet, jos vain suinkin mah-
dollista, jotta saa aivoille lepoa. Myds neulominen
on hyvaa lepoa aivoille, koska se tapahtuu niin
automaattisesti, ettei tarvitse keskittya.

Toinen aihe, josta keskusteltiin, oli naisilla ylei-
semmin esiintyva masennus.Tassa kuitenkin todet-
tiin, ettd jos nainen tdiden jalkeen viela pyorittaa
kotiaskareita, huolet kasaantuvat ja mieli ahdistuu
siitd, miten selvita kaikesta.

Vaikeaa on myds erottaa, mikd on masennusta
ja mikd uupumusta. Teoria uupumuksesta oli, etta
kaikki lihakset kompensoivat sita lihasta, joka ei
toimi, ja siksi keho uupuu.

Laakkeet puhuttavat aina

Esilld oli myds se, etta potilasta pitdisi hoitaa koko-
naisuutena uuden diagnoosin saatuaan.Yhteisty6-
ta pitaisi olla seka fysioterapeutin ettd psykologin
kanssa.

Lisaksi keskusteltiin 1adkekokeiluista ja pohdit-
tiin, pitaisikoé niihin osallistua oman vai muiden
potilaiden hyvéksi. Professori Andersen totesi, etta
uudet ldakkeet eivat toimi heti, vaan tulevaisuu-
dessa. Lisdksi kaivattiin enemman tietoa uusista
ladkehoitovaihtoehdoista.

Tietoa tuntuu saavan niukasti ja uusien laak-
keiden hinnat ovat paljon kayt0ssa olevia ladkkeita
kalliimpia. Jos on mukana kokeilussa ja ladke on
toiminut hyvin, voi myds saada erillisen jatkohoi-
don uudella laakkeella.

Lopuksi mietittiin, onko Nils Erik Gilhusin esitta-
ma ajatus pohjoismaisista hoito-ohjeista realismia
vai toiveajattelua. Andersenin mielestd on muka-
vaa, kun on haasteita ja ajatus on hyva.

Taman jalkeen seurasi kahvia ja tanskalaista
vapaamuotoista yhdessaoloa eli hyggea.

Teksti ja kuvat Eva Frostell-Pyh&jérvi
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Lise-Lotte Schrirakow piti tilaisuudessa potilas-
puheenvuoron.




Nordiskt MG-mote och seminarium i Danmark

Vartannat ar tréffas de nordiska MG féreningarna och
i &r stod Danmark i turen att vara vérdland.

Danmarks MG diagnosgrupp jobbar under Mus-
kelsvindfonden och de hade for i ar stora ambitio-
ner att férena bade forskare och lakare for ett MG
seminarium.

Arbetet borjade redan for tva ar sedan for att
samordna forelasare fran de nordiska landerna.
Bidrag fick de fran Nordens valfardscenter men
ocksa av utomstdende som betalade deltagarav-
gift. Vi, som ingick i det nordiska MG-motet, fick allt
gratis. Sjalva MG-seminariets program hade utar-
betats av en arbetsgrupp bestdende av nordiska
MG experter. | god tid informerade vi att i Finland
finns det en forskningsgrupp som forskar brassen
och vi vill att de ska kunna féreldsa i seminariet.

Det sag ett tag dystert ut, men pa sensommaren
fick vi veta att tva forelasare fran Finland kommer
att delta.

Nya mediciner ger hopp

Allméant taget sa har det under de senaste tio aren
hant mycket inom varden av MG. Nya mediciner
har utvecklats och de star i ko for att bli godkanda.
Man far hoppas att de inte blir alltfér dyra, sa att
patienterna har rad med dem.

Ett lakemedelsbolag presenterade kostnader
for utvecklandet av en ny medicin. De hade borjat
undersoka alternativ 2014 och nu 2022 kommit
fram till att gora ett lakemedel i storre skala och
kostnaderna hittills var 80 miljoner euro och medi-
cinen saledes inte annu ens pa marknaden.

Forskning har ocksa gjorts i konditionstraning
av myasteniker. Dar har man kommit fram till att
det ar viktigt att fa 6kad muskelstyrka och aerobisk
tréaning. Det hjalper till ocksa att fa den mentala
halsan i balans eftersom det finns en risk for att
myasteniker drabbas av depression och angest. Da
man borjar konditionsdvning boér man vara i stabilt
sjukdomslage sa att man inte trottar ut kroppen.

Forsiktig med graviditet

Och darmed kommer vi till utmattning (fatigue),
som vissa MG patienter har. Har ar det viktigt att
sarskilja pa fysisk trotthet och central trotthet, dar
man inte orkar gora dagsrutiner. Det finns frage-
tabeller, som man kan utmata graden av utmatt-
ning, men inget riktigt svar an hur den centrala trot-
theten kan botas. En tanke ar att kroppens muskler

16

kompenserar valdsamt de muskler, som ar utsatta
av MG och darmed blir hela kroppen utmattad.

Det fanns en foreldsning ocksd om graviditet
och MG dar de allmanna medicinerna (Mestinon®,
kortison, Imurel® och ivig) kan tas helt normalt.

Lakemedel som kan orsaka missbildningar
pa fostret ar mykofenolatmofetil, metotrexat och
cyklofosfamid och dessa bor undvikas vid en even-
tuell graviditet. Ocksa rituximab bor inte tas 3
manader fore graviditet (helst 6 manader).

Noggranna rad fick vi ocksd angaende vaccina-
tioner. Ifall medicinering av MG sasom Imurel®,
kortison, mykofenolatmofetil, Sandimmun® och
metotrexat — ta vaccinationer mot Covid 19.

Ifall anvandning av immunoglobin (ivig) ta
vaccination 1-2 veckor efter infusionen. Och ifall
anvandning av rituximab ta vaccination minst tva
veckor fore nasta infusion.

Radfraga er lakare for sakerhets skull. Man bor
undvika att ta fler vaccinationer samtidigt, vilket
halsostationerna nu vill ge da bade influensa och
Covid 19-vaccinering pa gang.

Flera olika tillaggssjukdomar

Tyvarr far myasteniker ocksa tillaggssjukdomar,
sasom hogt blodtryck, hyperkolesterolemi och
diabetes. Tidigare namndes ocksa depression och
angest, men det forekommer ocksa reumatism,
osteoporos och astma.

Bland andra autoimmuna sjukdomar namndes
en underaktiv skoéldkortel, pigmentldsa hudflackar,
reumatism, Sjégrens syndrom och psoriasis. Och
ju aldre man blir, desto mer tillaggssjukdomar far
man, dessutom kan vissa lakemedel orsaka tillag-
gssjukdomar, t.ex. kortison kan orsaka osteoporos
och diabetes.

Till slut fick vi hora att det planeras ett nor-
diskt samarbete for att ta fram gemensamma va-
rdinstruktioner for MG patienter. Vi ser fram emot
det och hoppas att det blir en uppfoljning av semi-
nariet om tva ar pa Island.Efter seminariet fick vi
annu deltaga i den danska MG-gruppens arsmote
dar de gick igenom seminariets hojdpunkter. Till-
varon avslutades med danskt hygge.

Vi tackar Muskelsvindfonden och det Nordiska
valfardscentret for de fina arrangemangen.

Text och foto Eva Frostell-Pyhé&jérvi
OBS! Fortséttning i féljande nummer
(Myastenia-Viesti 1-2023)




MG-viikko 2023

Harvinaisten sairauksien paivaa vietetaan tiistaina 28.2.2023.
Sen yhteydessa Euroopan MG -yhdistys viettaa MG-viikkoa
27.2.-5.3.2023.

Seuratkaa Harvinaisten sairauksien paivan sivuilta mita
tapahtumia Suomessa on, jolloin paikalliset MG-ryhmat voivat
mahdollisuuksien mukaan liittya Harvinaisten sairauksien
paikallisiin tapahtumiin.

"Kannatan Harvinaisten sairauksien paivaa"
todetaan vuoden 2023 Harvinaisten sairauksien paivan logossa.

| SUPPORT

RARE DISEASE DAY
28 FEBRUARY 2023

HRAREDISEASEDAY RAREDISEASEDAY.ORG

FARE DUSEASE DAY

European
Myasthenia Gravis Week

February 27 - March 05, 2023

Together for a better care in Myasthenia Gravis!
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Lihde Kurssille Peurungan Kylpylidhotelliin

Suomen MG-yhdistys jdrjestdd kurssin hiljat-
tain sairastuneille Peurungan kylpyldhotellissa pe-
su 27.-29.1.2023. Hotelli sijaitsee vain 30 mi-
nuutin ajomatkan pddssd Jyvdskyldstd, osoitteessa
Peurungantie 85, 41340 Laukaa.

Kurssi on suunnattu hiljattain myasteeniseen
sairauteen sairastuneille ja heiddn omaisilleen.
Kurssille valitaan kuusi myasteenista sairautta sai-
rastavaa henkildd, jotka kaikki saavat ottaa kurs-
sille mukaan myss yhden omaisensa.

Kurssin omavastuuosuus on kaikilta osallistujil-
ta 10 e/vrk eli yhteensd 20 e. Majoitus 2 hengen
huoneissa.

Kurssille voit hakea tdyttdmadlld hakemuskaa-
vakkeen joko yhdistyksen nettisivuilla osoittees-
sa https://www.suomenmg-yhdistys.fi/kurssit tai
tdyttdmdlla Myastenia-Viestissd olevan hakemus-
kaavakkeen.

Osallistuminen kurssille ei edellytd yhdistyksen
jdsenyyttd, osallistujia ei ole vakuutettu yhdis-
tyksen puolesta eikd yhdistys korvaa matkakuluja
kurssipaikkakunnalle.

Hakuaika kurssille padattyy ti 27.12.2022.

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

Lahde kurssille Turun Ruissaloon

Suomen MG-yhdistys jdrjestdd kurssin myas-
teenista sairautta sairastaville Ruissalon kylpyld-
hotellissa Turussa to-su 20.-23.4.2023.

Kurssin feemana on Jaksaminen sairauden
kanssa. Ohjelmassa on mm. luentoja fyysisestd ja
henkisestd jaksamisesta, fysioterapeutin vinkkejd,
kevyttd liikuntaa ja ennen kaikkea vertaistukea.
Myés kylpyldn altaisiin ja ympdraivddn luontoon ehtii
tutustua kurssipdivien aikana.
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Kurssin hinta myasteenikoilta on 10 e/vrk eli
yhteensd 30 euroa. Osallistujia ei ole vakuutettu
yhdistyksen puolesta eikd Suomen MG-yhdistys
korvaa matkakuluja kurssipaikkakunnalle.

Sdhkdinen hakemuslomake 16ytyy yhdistyksen
nettisivuilta ja paperilomake Myastenia-Viestistd.

Hakemukset kurssille viimeistddn torstaihin
16.3.2023 mennessd sdhképostilla toimisto@suo-
menmg-yhdistys.fi tai postitse Suomen MG-yhdis-
tys, Heikinmdentie 13, 2110 Merimasku.




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

Kokoontumiset joka kuukauden ensimmainen tiistai, klo 17-19.
Paikka:Yhteisotalo Otava, Otavankatu 5 A 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 kerran kuukaudessa maanantaisin kello
17-19. Paikkana on Lihastautiyhdistyksen toimitila, osoitteessa Itdinen Pitkakatu
68, Turku.

HUOM! Paivat eivat nyt mene ihan vanhalla mallilla joka kuukauden toinen ma.
Vertaistukipaivat kevaalla 2023:

ma 16.1., 13.2, 13.3, 17.4 ja 15.5.

Lihastautiyhdistys jarjestaa edella mainitussa paikassa myos tuolijoogaa maa-
nantaisin klo 16-17. Myasteenikot ovat tervetulleita mukaan jumppatuokioon!
IImoittelemme tapaamisista my6s omilla nettisivuillamme (www.turunseudun-
myasteenikot.net) ja mahdollisuuksien mukaanTurun Sanomien yhdistyspalstalla.
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

To NN
UDENMAAN
MG-ryhma

UUDENMAAN MG

Uudenmaan MG-ryhma jatkaa kokoontumisiaan Oodin kirjastossa, katutason
kahvilassa. Pidamme poydassa MG-esitettd, niin meidan on helppo l0ytaa
toinen toisemme.

Tapaamispaiva on aina kuukauden kolmas maanantai klo 15-17. Kevaan tapaa-
miset ovat:

ma 16.1., 20.2., 20.3., 17.4. ja 15.5.2023

Lisatietoja
Pirjo (050 3756711), Kaija (050 5638119), Eva (040 7765688)

OULUN SEUDUN MG-RYHMA

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

Tapahtumiin ilmoittautuminen ennakolta Lihastautiliiton jarjestosuunnittelija Raija Similalle,

p. 050 5914244,
Lisatietoja

Pia Moisala, p. 041 436 5071, pia.moisala@gmail.com (Suomen MG-yhdistyksesta)
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Kellot siirretty vanhaa kesaa kohti ja valmistaudutaan uusiin haasteisiin, joita

e HAMEEN MG-RYHMA
7~ rp{

o i _‘;f kyllakin on riittdmiin. Tulevan talven tuomia tuskia kun emme pysty ennalta ar-
3“‘“"-'._."'9 vioimaan. Tarkeinta on pitaa huolta itsestdan ja laheisistaan, koska yksin ei naita
l€> kannata jaada murehtimaan.
MNIE'E .. Tapaamisia on vielékin rajoittanut tuo viheliaginen KORONA ja tdam& MG-Hameen
MG'l'yll]llﬂ vertaistukiryhman ikdantyminen. Myds jatko on hiukan hakusessa tuon tapaa-
mispaikan suhteen, sillaTASVEL on ilmeisesti luopumassa Kojolankadun tiloista.
Facebook/Myastenia Gravis Suomi kayttajat lisdantyy vahdilla, eli tama sairaus ei
ole mihinkdan katoamassa, mutta vertaistukiryhmissa kokoontuminen tulee aina
vaan haasteellisemmaksi. Facebook-ryhmassa tyoskentely ei vaadi matkustelua,
vaan siihen voit osallistua kun oma aika antaa myoden. Tarkeintd on avun / tuen
saanti omaan tuskaan.
Uusista tapaamisista ilmoitellaan s-postilla ja kirjeitse seka kannattaa kayda katso-
massa Suomen MG-yhdityksen sivuilla ja kurkata kohtaan ALUERYHMAT / HAME

HYVAA JOULUA JA KORONAVAPAATA VUOTTA 2023!
Lisatietoja

Leila Makila gsm 0400 484338 leila.makila@gmail.com
Arto Jokinen  gsm 040 7322028 arto.jokinen @tintti.net

LAHDEN MG

Lahden seudun myasteenikot osallistuivat Lihastautiyhdistyksen jarjesta-
mille kesapaiville Hollolan Sarvikuutissa 7. kesadkuuta 2022. Kesdinen kuva &=
on muisto tuolta paivalta.

Lahden seudun myasteenikot toimivat yhteistyossa paikallisen lihastauti-
yhdistyksen kanssa.

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

ETELA-POH_]ANMAA

Etelda-Pohjanmaan aluetoimintaa jatketaan tammikuun 7. paiva klo 13-16 kokoontumalla Alahdrmaan
Harma-seuran Karajataloon, osoitteeseen Karajatie 1, 62300 Harma.

Tarjolla on opastusta talon historiasta ja elavasti kerrottuja juttuja. Lisaksi keskustelemme aluetoiminnan
kehittamisesta.

Meilla on myds kahvitus mahdollisuus, jossa tarjolla on kahvi, suolapala ja pulla hintaan kuusi (6) euroa.
Maksu kateisella.

Sitovat ilmoittautumiset 29.12.2022 mennessa (kerrottava, otatteko kahvin) Vesa Rauhalalle, p. 0400
868029 tai sahkopostilla vesa.rauhala63@gmail.com

KESKI-SUOMEN MG-RYHMA

Kiitos kaikille kuluneesta vuodesta, oli mukava vaihtaa kuulumisia tapahtumissa. Ensi vuoden toiminta
on valmistelussa, joten seuraa ilmoittelua tulevissa lehdissa.

Hyvaa joulunaikaa ja loppuvuotta, tapaamisiin taas ensi vuonna.

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 yhteyshenkil6t 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

Hyodiis Jouliea jo Onrellista Yatte Vaslla

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




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)

Sédhkdpostitse 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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