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MYASTENIA-VIESTI Sisällys

Myastenia-Viesti on myasteniapotilaiden oma 
lehti. Se sisältää tietoa Myasthenia gravis- ja 
LEMS-sairauksista ja Suomen MG-yhdistys ry:n 
toiminnasta. Lehti toimii potilaiden yhdyssitee-
nä ja informaatiokanavana. Lehti kuuluu jäsen- 
etuna varsinaisille ja kannattajajäsenille sekä 
toimitetaan ilmaisjakeluna suurimpaan osaan 
Suomen sairaaloista ja tärkeille yhteistyökump-
paneille. Lehden levikki on noin 1100 ja se ilmes-
tyy neljästi vuodessa.

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

Lähetä tekstiä ja kuvia tärkeistä, kiinnostavista 
ja hauskoistakin asioista, joiden uskot kiinnos-
tavan meitä muita. Voit lähettää myös mieli-
pidekirjoituksia ja kannanottoja. Toimitus voi 
muokata ja lyhentää kirjoituksia.

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

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

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

Painopaikka: Newprint Oy, Raisio

Jäsenasiat, lehden tilaukset ja
osoitteenmuutokset:
Susanne Hiltunen
Puh. 044 240 8852 (pe klo 10-14) 
toimisto@suomenmg-yhdistys.fi

Tilaushinta jäsenistön ulkopuolisille on 
22 euroa vuodessa.

Kansikuva: Kohti kevättä ja aurinkoa.

Kuva: Susanne Hiltunen

Aineisto seuraavaan lehteen 09.05.2022 

Lehteen tulevien kuvien resoluution tulee 
olla 300 dpi ja CMYK-muodossa. Suositeltavat 
tiedostomuodot ovat eps, tiff, jpeg tai pdf.
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Puheenjohtajan tervehdys

Pääkirjoitus 

Tervehdys Akaasta

Kirjoittaessani tätä pääkirjoitusta on sote-vaalien 
ennakkoäänestys alkanut.

Sote tulee vaikuttamaan melkoisesti tulevaan 
elämäämme. Sääliksi käy ehdokkaiden vaalityötä, 
kun säät vaihtelevat kovista pakkasista muutaman 
asteen lämpöön ja loskaan.

Mielenkiintoista on kokea, mitä muutoksia tu-
lee tapahtumaan. Keskustelut ovat olleet enempi 
seinien kuin potilaiden tilanteissa.

Erikoissairaanhoidossa tuskin tulee merkittäviä 
muutoksia, mutta miten mahdollinen verotus tulee 
muuttumaan? Se jää nähtäväksi.

Koronatilanne on huipussaan ja rokotuksissa 
puhutaan neljännestä kierroksesta. Itse saan 13. 
tammikuuta kolmannen koronapistoksen.

Suomen MG-yhdistyksen hallitus kokoontuu 
helmikuussa jatkamaan tulevaa toimintaa ja val-
mistelemaan MG-päiviin liittyviä asioita.

Toivotan kaikille valoisaa kevättä ja MG-päivillä 
tavataan. Jos vain korona antaa siihen mahdolli-
suuden.

Ismo Lumpiola
puheenjohtaja
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Ajankohtaista 

Vuosi 2022 tuo muutoksia muun muassa lääkekat-
toon ja sairauspäivärahaan. 

Myös Kela-taksien tilausnumerot muuttuvat ja kan-
saneläkeindeksiin sidottuja etuuksia korotetaan 2,1 
prosenttia.

Lääkekattoon pieni korotus
Lääkekustannusten vuosiomavastuu (ns. lääke-
katto) nousee hieman. Vuosiomavastuu on 592,16 
e/kalenterivuosi (579,78 euroa vuonna 2021). Kun 
vuosiomavastuu ylittyy, asiakas maksaa loppuvuo-
den ajan jokaisesta korvattavasta lääkevalmistees-
ta vain 2,50 euron omavastuun.

Lääkkeiden peruskorvaus (40 % lääkkeen myyn-
ti- tai viitehinnasta), alempi erityiskorvaus (65 % 
lääkkeen myynti- tai viitehinnasta) ja ylempi eri-
tyskorvaus (100 % lääkkeen myynti- tai viitehin-
nasta) säilyvät ennallaan. Myös alkuomavastuu 
(50 e), jonka asiakas maksaa kokonaan itse, säilyy 
ennallaan.

Nousua sairauspäivärahan ja kuntoutusrahan 
vähimmäismääriin
Sairauspäivärahan ja kuntoutusrahan vähimmäis-
määrä suurenee. Määrä on 29,67 e/pv (29,05 e/pv 
vuonna 2021).

Myös nuoren kuntoutusrahan ja ammatillisen 
kuntoutuksen ajalta maksettavan kuntoutusrahan 
määrä suurenee. Määrä on 34,23 e/pv (33,51 e/pv 
vuonna 2021).

Kela-taksin tilausnumerot muuttuvat
1.1.2022 alkaen jokaisessa maakunnassa on kaksi 
palveluntuottajaa, joilta Kelan korvaamat taksimat-
kat tilataan. Asiakas voi itse valita, kummalta hän 
tilaa matkansa. 

 Jotta Kela voi korvata taksimatkan, asiakaan 
pitää tilata matka jommaltakummalta oman maa-
kuntansa palveluntuottajalta. Tällöin hän maksaa 
matkastaan vain omavastuuosuuden, joka on enin-
tään 25 euroa yhteen suuntaan tehdyltä matkalta.

Sairauspäivärahaa pitkään saavien kuntoutustar-
peen selvittämistä tehostetaan
Kun työkyvyttömyys pitkittyy, Kela selvittää asi-
akkaan kuntoutustarpeen viimeistään silloin, kun 
sairauspäivärahaa on maksettu 60 päivää. 

Tämän vuoden alusta sairausvakuutuslakiin tuli 
muutos, jonka myötä Kela selvittää kuntoutustar-
peen tarvittaessa myös silloin, kun sairauspäivä-
rahaa on maksettu 150 ja 230 päivää. Tehostetulla 
kuntoutustarpeen selvittämisellä halutaan ehkäistä 
pitkittyviä työkyvyttömyyksiä ja varmistaa, että 
asiakas saa tarvitsemansa kuntoutuspalvelut oi-
keaan aikaan.

Kela jatkaa koronarokotusmatkojen korvaamista
Kela jatkaa koronarokotteen ottamisesta aiheutu-
vien matkakustannusten korvaamista 30.6.2022 
asti. Myös koronatestiin tehdystä matkasta saa 
korvauksen. Matkat korvataan samalla tavalla 
kuin muut terveydenhuollon palveluihin tehdyt 
matkat.

Kela-korvaus yksityisestä koronatestistä on 
jatkossakin 100 euroa
Kela-korvaus yksityisessä terveydenhuollossa teh-
tävästä koronavirustestistä (PCR-testi) on jatkos-
sakin 100 euroa. Korotettua korvausta maksetaan 
30.6.2022 asti.

Muutos kuntoutusrahaan ja matkakorvauksiin
Vuoden 2022 alusta Kela ei voi enää myöntää 
kuntoutusrahaa veikkausvaroin rahoitettujen 
(mm.  Suomen MG-yhdistyksen kurssit ovat näin 
rahoitettuja) sopeutumisvalmennuskurssien ajalle. 
Myös matkojen korvaaminen veikkausvaroin rahoi-
tetuille sopeutumisvalmennuskursseille päättyy.

Korotuksia eläkkeisiin
Täysimääräinen kansaneläke on vuoden 2022 alus-
ta lukien yksin asuvalle 679,50 e/kk ja parisuhteessa 
elävälle 606,65 e/kk. Takuueläkkeen täysi määrä ja 
täysimääräinen eläketuki ovat 855,48 e/kk.

Lesken alkueläke on 335,76 e/kk ja jatkoeläk-
keen perusmäärä 105,17 e/kk.

Eläkeläisen saama lapsikorotus alle 16-vuoti-
aasta huollettavasta lapsesta on 22,71 e/kk.

Rintamalisän määrä on 128,13 e/kk ja ylimääräi-
sen rintamalisän määrä on yksin asuvalle 263,64 e/
kk ja parisuhteessa elävälle 230,86 e/kk.

Myös työkyvyttömyyseläkkeen ja takuueläk-
keen lepäämäänjättämisen ansaintaraja nousee. 
Työkyvyttömyyseläkkeen ohella voi vuonna 2022 
ansaita 855,48 e/kk ilman, että se vaikuttaa työ-

Muutoksia Kelan etuuksiin vuonna 2022
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Ajankohtaista 

  
Etsintäkuulutus

Suomen MG-yhdistys etsii riveihinsä vapaaehtoista lääkevastaavaa.

Henkilöä, joka olisi linkki yhdistyksen jäsenten ja hallituksen välissä - huolehtien siitä,
missä milloinkin mennään myasteenikkojen lääkerintamalla.

Lisätietoja yhdistyksen toimistosta Susannelta, 044 240 8852

kyvyttömyyseläkkeen tai takuueläkkeen maksun 
jatkumiseen.

Eläkkeensaajan asumistuessa muutoksia
Eläkkeensaajan asumistuessa huomioon otetta-
vien asumismenojen enimmäismäärät suurenevat 
2,1 % kaikissa kolmessa kuntaryhmässä.

Asumismenojen enimmäismäärä on 
I kuntaryhmässä 8 613 e/v. 
II kuntaryhmässä 7 921 e/v. 
III kuntaryhmässä 6 949 e/v.

Kuukausittaisina asumismenoina huomioon 
otettavat vesikustannukset nousevat 30,05 euroon 
henkilöä kohden. Huomioon otettavat lämmitys-
kustannukset pysyvät ennallaan. Omakotitalon 
kuukausittaisista kunnossapitokustannuksista huo-
mioon otettava määrä suurenee 44,37 euroon. 
Korotukset otetaan huomioon seuraavassa eläk-
keensaajan asumistuen tarkistuksessa. 

Korotuksia vammaisetuuksiin
Vammaistuet suurenivat indeksitarkistusten myötä 
seuraavasti:

Alle 16-vuotiaan vammaistuki 
perusvammaistuki 95,39 e/kk 
korotettu vammaistuki 222,58 e/kk 
ylin vammaistuki 431,60 e/kk

16 vuotta täyttäneen vammaistuki 
perusvammaistuki 95,39 e/kk 
korotettu vammaistuki 222,58 e/kk 
ylin vammaistuki 431,60 e/kk

Eläkettä saavan hoitotuki 
perushoitotuki 73,00 e/kk 
korotettu hoitotuki 159,04 e/kk 
ylin hoitotuki 336,30 e/kk 
veteraanilisä 110,19 e/kk

Lähde: Kelan tiedotus

Yhteistyötä Avustajakeskuksen kanssa

Suomen MG-yhdistys allekirjoitti yhteistyösopi-
muksen.

Suomen MG-yhdistys on allekirjoittanut toistai-
seksi voimassa olevan yhteistyösopimuksen Lou-
nais-Suomen Avustajakeskuksen kanssa.  

Avustajakeskus on taho, joka järjestää toimi-
alueellaan vapaaehtoisten avustajien koulutusta 
ja välitystä sekä antaa neuvontaa vapaaehtoistoi-
mintaan liittyvissä asioissa.

Sopimuksen mukaan Suomen MG-yhdistys 
tarjoaa jatkossa Avustajakeskuksen kursseille pu-
hujia, jotka kertovat itse omasta myasteniastaan 

ja esittelevät Suomen MG-yhdistyksen toimintaa 
koulutettaville.

Avustajakeskus puolestaan jakaa maksutta tie-
toa yhdistyksestämme kursseillaan ja nettisivuil-
laan. Lisäksi Avustajakeskuksen edustaja voi tulla 
maksutta Suomen MG-yhdistyksen järjestämiin 
tilaisuuksiin kertomaan omasta toiminnastaan.

Avustajakeskus välittää vapaaehtoisia avus-
tajia liikunta-, näkö- ja kehitysvammaisille sekä 
muistiasiakkaille. Keskuksen toiminnasta vastaa 
Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry.

Keskuksen kouluttamat avustajat toimivat pal-
katta.
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Lokakuussa Ruissalon kurssilla opittiin uniasioista.

Turkulainen fysioterapeutti Milsa Backman luennoi 
kurssilaisille muun muassa unen merkityksestä ja 
teetti lisäksi muutamia hengitysharjoituksia.

Alla on koottuna hänen oppejaan sekä pieni 
esittely fysioterapeutista itsestään:

Hyvä uni antaa energiaa arkeen ja liikkumiseen, 
mutta krooninen unettomuus vaivaa 5-8% aikuisis-
ta. Jos vaivana ovat uniapnea ja levottomat jalat tai 
jokin muu sairaus, ne vaativat hoitotoimenpiteitä.

Toiminnallisia unihäiriöitä ovat esimerkiksi 
huolet​, unensaantiin liittyvät pelot​, ylivireystila​, 
vuorokausirytmin häiriö tai huono unenlaatu​.

Mahdollisia ovat myös nukkumisympäristöön 
liittyvät ongelmat. Vuoteen on tarkoitus tukea sel-
kärankaa, tyynyn täyttää kaulan ja patjan välinen 
tila. Kaularangan tulisi olla selkärangan kanssa 
linjassa​.

Hengitystä helpottaa nukkuminen kyljellä​. Uni 
rentouttaa apuhengityslihaksia, pallea liikkuu va-
paammin ja keuhkojen kapasiteetti ja sitä kautta 
veren happikylläisyys on selinmakuuta parempi​.

​Hyvä uni ja vireys
Huolehdi terveydestäsi, mutta muista, että tila-
päinen unettomuus kuuluu elämään. ​Kohtaa vai-
keudet päivällä, ei vuoteessa​. Tee työaika- ja päi-
vittäisrutiineissa järjestelyjä​ ja harrasta liikuntaa 
(iltapäivä on paras aika, vältä raskasta liikuntaa 
3-4h ennen nukkumaan menoa)​.

Vältä tai rajoita alkoholin, kofeiinin ja nikotiinin 
käyttöä. Vietä kiireetön päivä, jossa on riittävästi 
taukoja / lepohetkiä (kortisolituontanto lisääntyy, 
jos tahti koko päivän kova, tauot tasaavat tai las-
kevat sitä)​.

Rauhoitu ja rentoudu 2 tuntia ennen nukku-
maan menoa​. Syö illalla kevyesti, mutta riittävästi 
ja juo vähän​.

Tee makuuhuoneesta mukava. Ei liian lämmin 
tai kylmä. Nukkumisympäristön tulee olla rauhal-
linen ja pimennetty.

Jos uni ei tule 20 minuutissa, nouse ylös ja tee 
jotain rauhoittavaa. Opeta elimistölle, että sänky 
on nukkumista varten​.

Unen tehtäviä 
1. Biologinen välttämättömyys
Unessa mieli ja ruumis saavat levätä ja energiat 
palautua
Aivojen toimintakyky uudistuu, mielenterveyden 
kannalta oleellista
​Aivot eivät pysähdy, vaan suorittavat unen aikana 
erilaista ylläpitotoimintaa. Päivän aikana kertyneet 
kuona-aineet puhdistuvat, hermoyhteydet vah-
vistuvat ja muodostuvat uudelleen unen aikana 
(hermoverkostojen muuttumiskyky vaikuttaa myös 
kivunhallintaan)​

2. Muisti vahvistuu. Ei tärkeät asiat siivoutuvat ja 
tärkeät asiat vahvistuvat.​

3. Tehostaa oppimista. Hyvin nukkuneena muistaa 
enemmän ja musiikin tahdissa toteutetut liikkeet 
muistaa tehokkaammin. Myös ongelmanratkaisu-
kyky paranee (jopa torkkujen jälkeen).

Unet ovat aivojen luovaa toimintaa
Unennäkeminen liittyy aivojen luovaan toimintaan, 
samalla voi syntyä uusia yhteyksiä ja oivalluksia 
tuttuihin asioihin​.

Unista voi saada inspiraatiota ja REM unen 
aikana luovuus ongelmanratkaisussa lisääntyy​. 
Lisäksi hyvin nukutun yön jälkeen tai nokosten 
jälkeen ihminen on tutkimusten mukaan terveem-
män ja viehättävämmän näköinen.

Unen vaiheet 
2 kevyen unen vaihetta
​REM eli vilkeuni, jonka lopussa helpoin herätä​ 
Uni kulkee n. 90min kierrossa, joten herääminen 

Unen tärkeyttä ei voi korostaa liikaa
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kannattaa ajoittaa ja suunnitella sen mukaan. Esi-
merkiksi nukkumaan kello 22, nukahtaminen vie 
noin 20 minuuttia, jolloin herääminen ajoitetaan 
kello 7:20 (9h aikana 6 unisykliä)​.

Rentoutumista voi harjoitella. Rentoutuessa 
ihmisen verenkierto lisääntyy, verisuonet laajene-
vat sekä hengitystiheys, verenpaine ja sydämen 
lyöntitiheys laskee​. Rentoutuminen rauhoittaa ai-

Yli 20 vuoden kokemuksella
Olen fysioterapeutti Milsa Bäckman. Valmistuin fysioterapeutiksi Oulun Sosiaali- ja terveysalan oppi-
laitoksesta 1998. Syntyjään olen turkulainen ja muut aiemmat kouluni olen käynyt Turussa. 

Fysioterapeuttina olen toiminut pääasiallisesti yksityissektorilla, yhden lyhyen sijaisuuden tein 
VSSHP Paimion sairaalan kuntoutusosastolla. 

Työkokemukseni koostuu ikäjakaumalla vauvasta ikääntyneeseen ja erikoisaloina tuki- ja liikuntaelin 
sekä neurologiset kuntoutujat. Kelan vaativaa lääkinnällistä kuntoutusta olen toteuttanut yli 10 vuotta. 

Harrastuksena ohjaan liikuntaryhmiä, tällä hetkellä kehitysvammaisten tanssiryhmät sekä per-
heliikunta (ryhmänohjaamiset aloitin 13-vuotiaana satujumpan ohjaamisella, josta lähtien ryhmien 
liikuttaminen on ollut elämäntapa). 

Aikani kuluu myös lasteni liikuntaharrastusten parissa monissa eri tehtävissä. Omaa hyvinvointiani 
hoidan liikkumalla luonnossa sekä lukemalla. 

Nykyinen työpaikkani on Neuropiste Oy, Turku. Tuotamme neurologisille vaikeavammaisille kun-
toutusta mm.käyttämällä kävelyrobottia osana kuntoutusta.

neenvaihduntaa, parantaa unen laatua, ja syventää 
sekä pidentää unta.

Kyky rentoutua voi helpottaa tilapäisesti kuor-
mittavaa tilannetta tai univajetta​. Rentoutuessa 
stressihormonien, kuten kortisolin eritys vähenee, 
ja mielihyvähormonien kuten beetaendorfiini ja 
oksitosiinin eritys lisääntyy.​

Hei kaikki myasteenikot! 
On kulunut jo 55 vuotta siitä, kun myastenia koh-
dallani alkoi. Ja 50 vuotta siitä, kun sain diagnoosin 
sairaudestani.

Sairauteni oli aggressiivisimmillaan 1970-luvun 
lopussa, mutta lieveni sitten koko 1980-luvun ajan. 
Myasteniasta huolimatta pystyin työskentelemään 
kokopäiväisesti konttoritöissä 30 vuoden ajan.

Jäin varhaiseläkkeelle 58-vuotiaana, joten olen 
voinut elää aktiivista eläkeläiselämää. Olen jopa 
ollut kokonaan ilman lääkitystä joitakin muutamien 
vuosien jaksoja. Tällä hetkellä käytän Mestinonia, 
mutta annostus on pieni.

Kaikille niille, jotka kamppailevat erilaisten 
sairauden oireiden kanssa, haluan sanoa, ettei 
tilanteen tarvitse jäädä siihen. Sairaus oireineen 
yleensä tasoittuu ajan kanssa ja arki myastenian 
kanssa helpottuu. 

Sairauden kautta sitä oppii pärjäämään vai-
keuksiensa kanssa ihan toisella tavalla. Oppii 
tietämään, mihin pystyy ja käyttämään voimiaan 
uudella tavalla.

Hyvän uuden - koronattoman - vuoden toivo-
tuksin,

Elisabeth Ostberg

Terveisiä Vaasan suunnalta

Hej alla myasteniker!
Det har nu gått 55 år sen min MG började och 50 
år sen jag fick min diagnos.

Sjukdomen var som mest aggressiv i slutet av 
70-talet men blev sakta bättre under hela 80-talet. 

Jag har kunnat heltidsarbeta på kontor i 30 år.
Efter förtidspensioneringen vid 58 års ålder, 

har jag kunnat leva ett aktivt pensionärsliv och 
kunnat vara utan mediciner t.o.m. flera år i sträck. 
För tillfället tar jag en låg dos Mestinon.

Till alla som kämpar med olika symptom, vill 
jag säga, att det inte behöver förbli så, utan att 
sjukdomen för det mesta stabiliserar sig och var-
dagen blir lättare. 

Man lär sig att komma till rätta med sina svå-
righeter på ett helt annat sätt. Man vet vad man 
klarar av och vet hur man disponerar sina krafter.

Med hopp om ett Gott Nytt och coronafritt år!

Elisabeth Ostberg
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Hallituksessa päätettyä

Kokouksessa 23.11.päätettyä (Teams)
-	 matkalaskuissa otetaan käyttöön mobiilisovel-

lus, jonka linkin saa Merjalta.
-	 kuultiin Lahden Verven kurssikuulumiset ja -pa-

lautteet.
-	 Sovittiin, että jatkossa kurssiohjelmien laadin-

nasta vastaa kurssille vetäjäksi menevä halli-
tuksen jäsen sen jälkeen, kun kurssin tyyppi on 
päätetty hallituksessa. Vertaistuelle toivotaan 
enemmän aikaa ja sen tulee sijoittua ohjelmas-
sa ennen klo 18.

-	 Kurssin vastuuhenkilön (hallituksen jäsenen) 
on oltava yhteydessä kurssipaikkaan jo ennen 
kurssia, hallitus käsittelee ja hyväksyy ohjelma-
sisällön.

-	 Keskustelitiin mahdollisesta Kelan edustajan 
vetämästä webinaarista ja nettisivuille laadit-
tavasta videosta, jossa kerrotaan, miten kan-
nattaa toimia diagnoosin saatuaan.

-	 Sari suunnittelee Vierumäen kurssiohjelman 
ja se hyväksytään seuraavassa hallituksen ko-
kouksessa.

-	 Marja-Riitta muokkaa Kuopion Rauhalahden 
ohjelmaa ja se hyväksytään seuraavassa halli-
tuksen kokouksessa.

-	 Seinäjoen kurssi: Riitta ja Hannu menevät pai-
kalle maaliskuussa. Susanne toimittaa kurssin 
ohjelmarungon Riitalle, joka tuo sen muokattu-
na hyväksyttäväksi seuraavaan hallituksen ko-
koukseen. Kurssille pyritään saamaan mukaan 
myös neurologi.

-	 Todettiin kurssien neurologihaasteet. Neurolo-
geja kannattaa jatkossa kutsua kurssien sijasta 
vuosipäiviin ja webinaareihin, joissa olisi ker-
ralla läsnä enemmän kuulijoita.

-	 Susanne laatii yhteenvedon Vuosikokouksen 
tarjouksista seuraavaan hallituksen kokouk-
seen.

-	 Sovittiin, että kutsutaan yhteyshenkilöt ja alue-
ryhmien vetäjät (20 hlöä) pe 1.4.2022 klo 17 ta-
paamaan hallituksen jäseniä. Lisäksi tarjotaan 
heille mahdollisuutta pitää keskenään tapaami-
nen la 2.4.2022 klo 10-12.

-	 Hallituksen kokous ennen MG-päiviä Helsingis-
sä pe 1.4.2022 klo 17.

-	 Susanne laatii MG-päivien aikataulun ja toi-
mittaa sen kaikille ennen seuraavaa kokousta. 
Lauantai-illaksi varataan hotellista tila, jossa 
tarjoilua + oman väen karaokeilta.

-	 Puheenjohtaja vieraili Uudenmaan ryhmän vii-
me kuukausikokouksessa. Uutta vetäjää Uuden-
maan MG-alueryhmälle etsitään yhä.

-	 Dokumenttien säilytykseen valitaan Google dri-
ve. Sari lähettää ennen joulua testiversion.

-	 Merja selvittelee tilitoimiston kanssa sähköisen 
allekirjoituksen mahdollisuuksia.

-	 Pj laittaa kalenteriin tiedoksi kaikille seuraavat 
tulevat hallituksen etäkokoukset.

-	 Seuraava kokous ma 3.1.2022 klo 16 Teamsilla.

Kokouksessa 3.1. päätettyä (Teams)
-	 Edellisen kokouksen pöytäkirjan ptk-10 hyväk-

syttiin lisäyksellä kohtaan 4: Hallituksen ko-
kouspalkkiot 2021 hyväksyttiin maksuun.

-	 Vuosikokouksen matkakulujen/osallistumis-
maksujen korvaaminen osallistujille. Sovittiin, 
että matkakorvauksia ei enää makseta. Sen si-
jaan yhdistys korvaa jäsenille vuosikokoukseen 
osallistumisesta alennuksena osallistumismak-
suun 40 e/jäsen.

-	 Toimintakertomus 2021: sihteeri laatii luonnok-
sen ja toimittaa sen hallituksen jäsenille kom-
menteille. Palautus Merjalle 15.1. mennessä.

-	 Vierumäen kurssiohjelma ei ole vielä valmis.
-	 Kuopion Rauhalahden ohjelma. Sihteeri toimit-

taa kurssinvetäjien yhteystiedot Marja-Riitalle. 
-	 Seinäjoen kurssiohjelma kunnossa.
-	 Timolta saatu INNO-kylän mainos, joka tarjoaa 

ideoita kurssinvetäjille
-	 Hyväksyttiin uudet jäsenet ja todettiin kaksi 

poistettua.
-	 Vuosikokouksen hotellitarjouksista hyväksyttiin 

hotelli Presidentin tarjous ja MG-päivien ohjel-
marunko. -Luennoitsijoiksi paikalle ovat tulossa 
Eliisa Kekäläinen ja Tuomas Hakamäki.

-	 Kutsutaan yhteyshenkilöt paikalle perjantaina 
klo 18.30. Sihteeri laatii heille kirjallisen kutsun.
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-	 Muistutetaan vapaaehtoistoimijoitamme, että 
paikallistoimijoiden pitää jatkossa kirjata va-
paaehtoisina tekemänsä työtunnit. Lomake tätä 
varten toimitetaan myöhemmin.

-	 Harvinaiset-verkosto järjestää 26.–28.2.2022 
virtuaaliset Harvinaismessut. Sovittiin, että sih-
teeri tarjoaa mahdollisuutta Eva Frostell-Pyhä-
järvelle.

-	 Todettiin, että ke 16.2. klo 18-19 Webinaari  Sari 
Atulan kanssa ja to 3.11. klo 18-19 webinaari 
Mikko Seppäsen (Harvinaiset yksikkö, HUS) 
kanssa on kunnossa ja sovittuna. 

-	 Etävertaistukikoulutuksia järjestettiin viime 
vuonna kolmesti. Ensimmäisellä kerralla osal-
listujia oli kaksi henkeä, toisella kerralla ei ke-
tään ja kolmannella yksi henkilö. 

.	 Seuraava kokous pe-la 18.-19.2.2022 klo 17.00 
Helsingissä hotelli Presidentissä.

Hiljattain sairastuneiden kurssi tukee myös tun-
teita.

Osallistuimme äitinä ja tyttärenä lokakuussa 2021 
Suomen MG-yhdistyksen järjestämälle kurssille, 
joka oli suunnattu vastasairastuneille. 

Emme olleet aikaisemmin osallistuneet yhdis-
tyksen kursseihin, joten tämä Lahden kurssi oli 
meille ensimmäinen laatuaan.

Olemme molemmat iloisia osallistumisesta, sil-
lä emme olleet keskustelleet aikaisemmin muiden 
sairastuneiden tai muiden MG-potilaiden läheisten 
kanssa. 

Kurssi tarjosi meille molemmille vertaistukea 
sekä ymmärrystä tunteisiin, joita sairastumisen 

Aina oppii jotain uutta

aikana ja jälkeen molemmille ilmeni. Kurssilla jär-
jestetyt ohjelmat olivat hyödyllisiä ja niistä sai 
oppeja myös kotiin vietäväksi. 

Uskoisin, ettei tämä kurssi tule olemaan ainoa, 
johon osallistuimme, sillä aina oppii jotain uutta. 

Haluamme erityisesti kiittää kaikkia kurssille 
osallistuneita. Olemme onnellisia kun saimme 
tavata upeita henkilöitä, jotka ovat saman asian 
äärellä. 

Kiitos kaikille, jotka jakoivat oman tarinansa 
meidän kanssa. 

 Emma-Eveliina ja Päivi Holm 

Lahden Verven 
kurssilaiset naut-
tivat vertaistues-
ta, jota yhdistyk-
sen järjestämillä 
kurssilla saa 
roppakaupalla.
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Oireilu jatkui vuosikausia
Hämeen alueryhmän pitkäaikainen puheenjohtaja 
kertoo matkastaan myasteenikkona.

Olen Leila Mäkilä, syntynyt vuonna 1943 Someron 
Salkolan kylässä. Kasvoin kauniissa maalaiskyläs-
sä. Lapsuus meni töitä tehdessä kun koti oli pieni 
maapaikka.  

Teini-iässä alkoi väsyminen, eikä urheilu, hiihto 
eikä mikään muukaan enää luistanut. Koulumat-
kaa oli yksi kilometri. Kun tulin kotiin koulupäivän 
jälkeen, huokailin, kun olin niin väsynyt. Kaikki 
maatalon työt väsyttivät, mutta väsymys meni le-
volle ohi. 

Muutin Forssaan töihin lapsen vahdiksi 17 ikäi-
senä. Täytettyäni 18 vuotta pääsin Osuusliikkee-
seen myyjäksi. Väsymys vaivasi ja välillä jaksami-
nen oli vaikeaa. 

Lääkärissä käyntejä oli paljon, minulta otettiin 
muun muassa aivofilmejä. Helsingissä sain diag-
noosikseni migreenin, ja kun työaikana oli raskas-
ta, oli kohtauksia usein. Minulla oli näköhäiriöitä, 
huonoa oloa ja päänsärkyä. 

Sitten alkoi lääkkeiden syönti, söin rauhoittavia 
ja muita. Työaikana sain jo laiskan leiman, kun olin 
aina väsynyt, ja minulle tuli väsymiskohtauksia. 

Velttous johti hätäkasteeseen
Vuonna 1960 tapasin nykyisen aviomieheni, ja tulin 
raskaaksi vuonna 1964. Synnytin tyttäreni Sarin. 
Synnytys oli vaikea, mutta kahden lääkärin turvin 
kaikki onnistui. 

Lapsi vietiin Hämeenlinnaan, koska hän oli niin 
veltto, eikä pystynyt imemään. Kätilö ihmetteli 
tilannetta ja hätäkastekin annettiin.

Kun henkilöllä on hoitamaton MG, voi lapsella 
olla kolme kuukautta MG-sairaus, vaikka se ei jää-
kään lapselle. 

Siitä se elämä jatkui väsymyksen ja outojen 
kohtausten kanssa. Vuonna 1992 olin ulkomailla. 
Siellä tulivat kaksoiskuvat. Kävelin hoiperrellen. 
Menin siellä lääkäriin, josta sain lääkettä, mutta en 
onneksi ottanut niitä. Minulla oli vaikeuksia selvitä 
matkalta kotiin. 

Kun tulin kotiin Suomeen, menin lääkäriin vasta 
noin kolmen kuukauden päästä. Oli joutunut eläk-
keelle jo vuonna 1988 kuuloni takia. Sitten lisäksi 
olivat nämä kaikki muut oireet. 

Vihdoinkin neuropolille
Kaksoiskuvat menivät niin pahaksi, että en voinut 
ajaa autoa, ja silmälääkärissä käyntejä oli paljon. 
Tauti diagnosoitiin silmänpainetaudiksi. 

Lokakuussa 1992 menin paikalliselle yksityis-
lääkäri Sakari Sotkalle. Sen jälkeen alkoi tapah-
tua. Sain lähetteen Hämeenlinnan neuropolille. 
Tammikuun alussa sain lähetteen verikokeisiin. 
Täällä ihmettelivät, kun näytteet täytyi lähettää 
eteenpäin (Saksaan?) ja tuloksen saaminen kesti 
kaksi viikkoa.

Joulu 1992 meni pillillä juoden, kaksoiskuvia 
oli kokoajan, enkä pystynyt kävelemään. Itkin vaan 
ja maailma oli tosi musta. Ruokaa en pystynyt 
pureskelemaan. 

Helmikuun 1. päivänä vuonna 1993 sain vihdoin 
diagnoosiksi myastenia graviksen. Lääkitykseksi 
sain mestinonin, jota aloin ottamaan vähitellen. 

Hiuksia en ollut pystynyt laittamaan kun kädet 
eivät nousseet ylös, mutta jo ensimmäisen mes-
tinonin ottamisen jälkeen kädet lähti kuin lentoon 
- se oli outo tunne. 

Hämeenlinna lähetti kuvaukseen Helsinkiin, jos-
sa minuuun laitettiin lisäksi neulat ja sähköiskut. 
Oikea puoli kasvoista oli ihan tunnoton. En edes 
tuntenut siinä mitään. Silmäluomi roikkui, melkein 
koko silmä oli ummessa, mutta jo mestinon auttoi 
siinä vähän. 

Forssassa sain hyvää tietoa myasteniasta, kun 
lääkäri Sakari Sotka otti selvää kaikesta. Lisäksi 
siihen aikaan Kiti Myller otti vastaa Helsingissä. 
Siskoni sai tilattua minulle vastaanottoajan hänel-
le, ja kävin Myllerin vastaanotolla kahdesti kuu-
kaudessa. 

Kaksoiskuvat jäivät leikkaussaliin
Seuraavaksi sain leikkausajan Tampereelle kateen-
korvanpoistoon 24. toukokuuta 1993. Siitä alkoi 
uusi elämä. Vaikka kunto oli tosi huono, jo juhan-
nuksena ajoin autoa. 

Leikkaus tehtiin vanhan tavan mukaan. Rinta-
lasta leikattiin halki ja sieltä poistettiin kateenkorva. 
Röntgenkuvissa ei ollut havaintoa minkä kokoinen 
kateenkorva on, (se oli 79 g ja hyvänlaatuinen).

Kiti Myller oli sitä mieltä, että leikkaus auttaa, ja 
se pitää tehdä aina. Myller on tehnyt väitöskirjan 
MG:stä ja silloin kaikki Pohjoismaissa kyselivät 
häneltä tietoa. 

Leilan kirje
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Vähitellen kuntoni parani, opettelin kävelemään 
ja kaksoiskuvat jäivät leikkaussaliin. Kesä meni toi-
puessa ja ihmetellessä. Syksyllä menin Maskuun 
myasteenikkojen sopeutumisvalmennuskurssille, 
josta sain paljon tietoa. 

Vertaistukea jo lähes 30 vuotta
Samalla kurssilla olivat mukana myasteenikot Sirk-
ka-Liisa, Marja ja Ritva. Tampereella oli toiminut 
pieni myasteenikkojen ryhmä, ja me aloitimme 
siellä Hämeen MG- ryhmän marraskuussa 1993. 

Siitä lähtien Hämeen MG-ryhmä on toiminut 
aktiivisesti, vaikka nyt korona-aikana on ollut ta-
paamisia harvemmin. 

Vertaistukiryhmä on juuri meitä varten, siel-
lä me voimme kertoa kuulumisia ja saada tietoa 
toisiltamme. Olen kokenut sen tosi tärkeäksi itsel-
leni, etenkin kun me myasteenikot olemme har-
vinaissairaita. Harvemmin tavataan tätä sairautta 
sairastavaa normi elämässä. Meillä on oma sähkö-
postiryhmämme ja tiedotamme tapaamisistamme 
Myastenia-Viestissä.

Leila Mäkilän myastenia diagnosoitiin vasta vuo-
sikymmenten oireilujen jälkeen.

Leila Mäkilä (oik.) elementissään tervehtimässä 
Tampereen kesäpäivään tulijoita vuonna 2017.

Toivotan kaikki ne, joille se on mahdollista, 
tervetulleiksi Tampereelle yhteiseen kahvihetkeen. 
Minuun voi ottaa yhteyttä soittamalla numeroon 
0400 484 338.

Uusi elämä viisikymppisenä
Koko sairauteni ajan olen tehnyt töitä Colosè-kos-
metiikan parissa, ja teen vieläkin kun vain korona 
sallii. 

Mestinonia syön nykyään 3+2+3/10mg. Muita-
kin sairauksia minulla on, ja toimin eri yhdistyksis-
sä myös niiden puitteissa.

Kuulolaite minulla on ollut vuodesta 1981 läh-
tien.

Onneksi nykypäivänä MG tunnetaan jo pa-
remmin. Tällä hetkellä voin myasteniani kanssa jo 
hyvin. Yli 30 vuotta minulla oli oireita ja viisikymp-
pisenä alkoi uusi kausi elämässäni.

Toivotan kaikille iloista ja hyvää mieltä!

Leila Mäkilä 

  Euroopan harvinaisten sairauksien päivää vietetään 28.2.2022, 
ja MG-viikkoa Euroopassa 28.2-6.3.2022. 
Internet -sivustolta rarediseaseday.org löytyy eri maiden tapahtumia.
Suomessa Harvinaiset-verkosto järjestää 26.–28.2.2022 virtuaaliset 
Harvinaismessut, jossa myös Suomen MG-yhdistyksellä on 
puheenvuoro. Sen käyttää EuMGAn hallituksen jäsen Eva Frostell-
Pyhäjärvi.
https://harvinaiset.fi/ajankohtaista/harvinaisten-sairauksien-paiva/
harvinaisten-sairauksien-paiva-2022/
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HUSin osastonylilääkäri, dosentti Sari Atula 
luennoi ja vastailee kysymyksiin aiheesta 
”Myastenia lääkärin kannalta”.

Sari Atula kertoo, millaisia haasteita potilaiden 
vaihtelevat oireet neurologille merkitsevät, millä 
keinoin niihin pyritään löytämään helpotusta ja mihin 
muihin sairauksiin myastenia kenties diagnosoin-
tivaiheessa voidaan sotkea. Myös kysymyksille on 
aikaa tilaisuuden lopussa.

Mukaan pääset ilmoittautumalla osallistujaksi 
osoitteessa toimisto@suomenmg-yhdistys.fi vii-
meistään 14.2.2022 mennessä, jolloin lähetämme 
Sinulle osallistumislinkin suoraan sähköpostiisi.

WEBINAARI ke 16.2.2022 klo 18-19

Ohje webinaariin osallistumiseen

1. 	 Lataa Teams-mobiilisovellus koneellesi hyvissä 
ajoin ennen webinaarin ajankohtaa. Sen voit 
tehdä sovelluskaupassa, lataamalla sovellus esi-
merkiksi iOS App Storesta tai Google Play -kau-
pasta.

2. 	Valitse kokouskutsussa Liity Microsoft Teams 
-kokoukseen (eli klikkaa kyseistä sinisenä näky-
vää lausetta)

3. 	Malta hetki, ja kokouksen koolle kutsuja päästää 
sinut sisälle kokoukseen.

4. 	Kokouksen aikana 
	 -Pidä mikrofoni ja kamera pois päältä (=niiden 

kuvakkeiden päällä näkyy ruudussa vinoviiva) 
-puheenvuoropyynnöt otetaan vastaan vain kir-
jallisina sivun alareunassa olevan chat -linkin 	
kautta.

5. 	Poistumaan kokouksesta pääsee painamalla Leave 
-kohtaa kuvaruudulla.
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Hiljattain sairastuneille myasteenikoille ja heidän 
läheisilleen suunnattu kurssi järjestetään pe-su 
11.-13.3.2022. Kurssipaikkana on hotelli Sor-
sanpesä, os. Törnäväntie 27, Seinäjoki. 

Kurssille valitaan kuusi myasteenista sairautta 
sairastavaa henkilöä.  Kurssin omavastuuosuus on 
kaikilta osallistujilta 10 e/vrk eli yhteensä 20 e.

Kurssille voit hakea täyttämällä hakemuskaa-
vakkeen joko yhdistyksen nettisivuilla osoittees-
sa https://www.suomenmg-yhdistys.fi/kurssit tai 
täyttämällä tässä lehdessä olevan kurssihakemus-
kaavakkeen.

Kurssille osallistuminen ei edellytä yhdistyksen 
jäsenyyttä, osallistujia ei ole vakuutettu yhdis-
tyksen puolesta eikä yhdistys korvaa matkakuluja 
kurssipaikkakunnalle.  

Hakuaika kurssille päättyy pe 11.2.2022.

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

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

Kurssi on nimeltään ”Taideteemalla eteenpäin 
elämässä - terapeuttista luovuutta etsimässä.”

Kurssille valitaan 10 myasteenista sairautta 
sairastavaa henkilöä. Kurssin omavastuuosuus on 
myasteenikoilta 10 e/vrk eli yhteensä 20 e.

Kurssille voit hakea täyttämällä hakemuskaa-
vakkeen joko yhdistyksen nettisivuilla osoittees-

Kuopion Rauhalahdessa sielu lepää

sa https://www.suomenmg-yhdistys.fi/kurssit tai 
täyttämällä tässä lehdessä olevan kaavakkeen.

Kurssille osallistuminen ei edellytä yhdistyksen 
jäsenyyttä, osallistujia ei ole vakuutettu yhdis-
tyksen puolesta eikä yhdistys korvaa matkakuluja 
kurssipaikkakunnalle.  

Hakuaika kurssille päättyy pe 12.4.2022.

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

Lähde kurssille Seinäjoen Sorsanpesään
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Suomen MG-yhdistys ry järjestää kurssin myastee-
nikoille su-to 4.-8.9.2022. 

Paikkana on Vierumäen urheiluopisto, os. Koulu-
tuskeskuksentie 1, Vierumäki.

Kurssille valitaan 10 myasteenista sairautta 
sairastavaa henkilöä. Kurssin omavastuuosuus on 
kaikilta osallistujilta 10 e/vrk eli yhteensä 40 e/hlö. 

Kurssille voit hakea täyttämällä hakemuskaa-
vakkeen joko yhdistyksen nettisivuilla osoittees-
sa https://www.suomenmg-yhdistys.fi/kurssit tai 
täyttämällä tässä lehdessä olevan kurssihakemus-
kaavakkeen.

Vierumäki kutsuu

Kurssille osallistuminen ei edellytä yhdistyksen 
jäsenyyttä, osallistujia ei ole vakuutettu yhdis-
tyksen puolesta eikä yhdistys korvaa matkakuluja 
kurssipaikkakunnalle.  

Kurssiohjelma tulee sisältämään monipuolista, 
lihashoitoon tähtäävää liikuntaa.

Hakuaika kurssille päättyy pe 29.7.2022.

Lisätietoja antaa Susanne Hiltunen, 
p. 044 240 8852 (pe klo 10-14)
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HUSin Harvinaissairauksien osastonylilääkäri 
Mikko Seppänen luennoi aiheesta  ”Sote ja uusi 
harvinaisten sairauksien yksikkö”.

Webinaari alkaa kello 18 ja sen aikana on myös 
mahdollisuus esittää kysymyksiä luennoitsijalle. Ti-
laisuus kestää runsaan tunnin.

WEBINAARI to 3.11.2022

Mukaan pääsee ilmoittautumalla viimeistään 
1.11.2022 mennessä osoitteessa toimisto@suomen-
mg-yhdistys.fi 

HUSin Harvinaissairauksien yksikössä edistämme harvinaissairauksien diagnostiikkaa, seurantaa 
ja hoitoa. Tehtävänämme on organisoida harvinaissairauksien hoitoa siten, että se on mahdollisimman 
kattavaa ja tasalaatuista koko HUSin alueella.

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

Teemme yhteistyötä muiden yliopistosairaaloiden, EU-tason harvinaissairauksien osaamisverkos-
tojen sekä potilasjärjestöjen kanssa. Keskeisiä yhteistyötahojamme ovat myös sosiaali- ja terveys-
ministeriön kansallinen harvinaisten sairauksien työryhmä, Kela sekä kuntien sosiaalitoimet.

Edistämme harvinaissairauksien tutkimusta ja koulutusta sekä uusien diagnostiikkamenetelmien 
käyttöönottoa.
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Helsinki kutsuu kokoukseen

Valtakunnalliset MG-päivät järjestetään Helsin-
gin ytimessä, Sokos Hotel Presidentissä lauan-
taista sunnuntaihin 2.-3.4.2022.

Ohjelmassa on mielenkiintoisia luentoja, mau-
kasta ruokaa ja yhdistyksen vuosikokous. Lisäksi 
osallistujilla on mahdollisuus käydä vertaistuel-
lisia keskusteluja osallistua oman väen kesken 
karaokeiltaan.

Majoitus kahden tai yhden hengen huoneissa, 
hintaan sisältyy aamupala.
  
Koko kokouspaketin (majoitus aamupaloineen, 
ruokailut ja luennot) hinta on 2 hengen huoneis-
sa jäsenille 115 e, ei-jäsenille 155 e ja 1 hengen 
huoneessa 160 e jäsenille ja 200 ei-jäsenille.

Yksin luennoille osallistumisesta veloitetaan  
20 e ja pelkästä kokouspaketista (luennot, kokous  
ja lounas) jäseniltä 50 euroa ja ei-jäseniltä  
90 euroa.
 
Matkakustannuksia yhdistys ei korvaa.

Ilmoittautumiset viimeistään ma 28.2.2022 
mennessä joko oheisella ilmoittautumiskaavak-
keella tai täyttämällä yhdistyksen nettisivuilla 
oleva ilmoittautumiskaavake ja postittamalla se 
osoitteella Suomen MG-yhdistys, Heikinmäentie 
13, 21160 MERIMASKU. 

Kokouspaikan tiedot: Hotelli Presidentti,  
Eteläinen Rautatiekatu 4, HELSINKI.
Puh. 020 123 4608.

Valtakunnallisten MG-päivien 
2022 ohjelma

Lauantai 2.4.2022 
klo 
10-12	 Alueryhmien ja yhteyshenkilöiden 
	 kokoontuminen 
12-13 	 Ilmoittautuminen + lounas 
13.15 	 Päivien avaus, Suomen MG-yhdistyksen 	
	 puheenjohtaja Ismo Lumpiola 
13.30 	 Yhdistyksen hallitus esittäytyy & 
	 Eva Frostell kertoo kv-kuulumisia  
14-15 	 Kliinisen mikrobiologian erikoislääkäri 	
	 Eliisa Kekäläinen: Tutkimusryhmän 	
	 ajankohtaisia kuulumisia    
15.00	 Kahvitauko 
15.30 	 Suomen MG-yhdistyksen virallinen 
	 vuosikokous 
17.30 	 Päivällinen 
18.30	 Ilta karaoketunnelmissa oman väen 
	 kesken

Sunnuntai 3.4.2022 
klo 
8.30-10	 Aamiainen 
10-12 	 Psykologi Tuomas Hakamäki, 
	 esteettömyyden puolestapuhuja:  
	 Psyykkinen hyvinvointi 
12-13	 Lounas

Hyvää kotimatkaa!
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Suomen MG-yhdistys ry:n vuosikokous 2022

Esityslista 

1. 	 Kokouksen avaus.

2. 	 Valitaan kokoukselle puheenjohtaja, sihteeri sekä kaksi pöytäkirjan tarkastajaa ja 	
	 kaksi ääntenlaskijaa.

3. 	 Todetaan kokouksen laillisuus ja päätösvaltaisuus.

4. 	 Hyväksytään kokouksen työjärjestys.

5. 	 Käsitellään toimintakertomus.

6. 	 Käsitellään edellisen vuoden tilinpäätös ja tilintarkastajan lausunto.

7. 	 Vahvistetaan tilinpäätös ja päätetään tili- ja vastuuvapauden myöntämisestä 
	 hallitukselle sekä muille tili- ja vastuuvelvollisille.

8. 	 Käsitellään ja hyväksytään toimintasuunnitelma.

9. 	 Vahvistetaan varsinaisten ja kannattajajäsenten jäsenmaksujen suuruus, 
	 käsitellään talousarvio ja hyväksytään hallituksen jäsenten palkkiot.

10. 	Valitaan hallituksen puheenjohtaja ja hallituksen varsinaiset jäsenet sekä vara-
	 jäsenet sääntöjen 8 §:n mukaan.

11. 	 Valitaan tilintarkastaja (Marko Saxell KHT) ja varatilintarkastaja (Tuomo 
	 Janatuinen KHT) sekä päätetään tilintarkastajan palkkiosta.

12. 	Yhdistyksen sääntöjen muuttaminen.
	 Yhdistyksen sääntöjä tulisi muuttaa siten, että hallituksen jäsenten määrä olisi 	
	 looginen, siihen nähden mitä sanotaan varsinaisten jäsenten toimikaudesta. 
	 Hallituksen esitys sääntöjen muuttamisesta on luettavissa 14 vuorokautta ennen 
	 kokousta yhdistyksen verkkosivuilta.

13. 	Käsitellään muut hallituksen esittämät asiat.

14. 	Käsitellään ne asiat, jotka kokous yksimielisesti päättää ottaa käsiteltäviksi.

15. 	Mikäli joku yhdistyksen varsinaisista jäsenistä haluaa muun kuin edellä mainitun
	 asian käsiteltäväksi yhdistyksen kokouksessa, on ehdotus tehtävä kirjallisesti 
	 yhdistyksen hallitukselle 21 päivää ennen kokousta, kuitenkin huomioon ottaen 
	 yhdistyslain 24.§ määräykset. 
 
16. 	Kokouksen päättäminen.



 
Ilmoittautumislomake  Palautusosoite: Suomen MG-yhdistys ry 
          Susanne Hiltunen 
           Heikinmäentie 13 
          21160 Merimasku 
 
 
 
 
 
Sitova ilmoittautuminen Suomen MG-yhdistys ry:n Valtakunnallisille Myastenia -
päiville 2.-3.4.2022.  
  
Vuosikokous hotelli Presidentti, Eteläinen Rautatiekatu 4, 00100 Helsinki 
 
  
 
Nimi _____________________________________ varsinainen jäsen/ei jäsen 
 
 
Osoite ___________________________________ puhelin _______________________ 
 
 
Muut mukana tulevat henkilöt 
 
______________________________________________________________________ 
 
 
    
Hintavaihtoehdot  jäsenet ei jäsenet  valintani (X) 
 
Kokouspaketti majoituksella 2hh 115 e/hlö 155 e/hlö  ___________ 
 
Kokouspaketti majoituksella 1hh 160 e/hlö 200 e/hlö  ___________ 
 
Pelkkä kokouspaketti  50 e/hlö  90 e/hlö  ___________ 
 
Pelkät luennot  20 e/hlö 20 e/hlö  ___________ 
 
 
 
 
Erikoisruokavalio __________________________________________________________ 
 
 
 
Edellä olevan ilmoittautumisen mukaisesti olen maksanut yhdistyksen tilille  
 
IBAN: FI44 5542 4020 0254 54 BIC: OKOYFIHH              ______________ €.  
 
                             
 
Päiväys _________________________   Allekirjoitus _____________________________ 
 
 
 

Ilmoittautuminen 
    viimeistään 
     28.2.2022 



19

SATAKUNNAN MG-RYHMÄ
Ensimmäinen 2022 tapaaminen on tiistaina 1.2.2022 klo 17.00.
Vuonna 2022 kokoontumiset joka kuukauden 1. tiistai, klo 17-19. 
Lukuunottamatta kesä-, heinä- ja elokuuta, jolloin tapaamisia ei jär-
jestetä.
Jos kesäajalle tulee tapahtumia, niistä tiedotetaan erikseen.
Paikka: Yhteisötalo Otava, Otavankatu 5A pohjakerros, Pori. Paikka on 
sama kuin aiemminkin.

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

VARSINAIS-SUOMEN MG-RYHMÄ
Turun alueen myasteenikot tapaavat joka kuukauden toinen maanantai kello 
17-19. Paikkana on Lihastautiyhdistyksen toimitila, osoitteessa Itäinen Pitkäkatu 
68, Turku.
Kevätkaudelle tapaamisia on sovittu seuraaville päiville:
14.2., 14.3., 11.4. ja 9.5.2022.
Lihastautiyhdistys järjestää edellä mainitussa paikassa myös 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.
Lisäksi myasteenikot voivat harrastaa BOCCIAA torstaisin klo 13.30-15, Impivaaran 
uimahallin liikuntasalissa os. Uimahallinpolku 4, Turku. Lisätietoja Tapio Juolio, 
puh. 040 555 3102.

Lisätietoja
Merja Simolin-Kivilä, p. 040 506 8850, merjapaukku@gmail.com 
Mariann Sjöholm, p. 050 537 6783, mariann.sjoholm@gmail.com

UUDENMAAN MG-RYHMÄ
Kevään 2022 tapaamiset:
tapaamisajan kuukauden kolmanneksi torstaiksi, jolloin tapaamiset ovat klo 16-
18 (aikakin puoli tuntia aikaisemmin kuin syksyllä), -2 kerroksen Keltsu-tilasssa.
Tapaamispäivät:
torstaina 17.3.2022, klo 16-18
torstaina 21.4.2022, klo 16-18
torstaina 19.5.2022, klo 16-18

Lisätietoja: 
Kaija Savolainen, p. 050 563 8119
Pirjo Ylimäki, p. 050 375 6711,pirjo.ylimaki@gmail.com
Eva Frostell-Pyhäjärvi, p. 040 776 5688, ek.frostell@gmail.com 

Alueelliset ryhmät

Satakunnan MG-Ryhmä

Mikäli omalla paikkakunnallasi ei ole myasteenikoille toimintaa, mutta olisit kiinnostunut vetä-
mään myasteenikkojen toimintaa, ota yhteyttä alueellisista ryhmistä vastaavaan Riitta Jokelaan,  
puh. 0400 760 434, riitta.liisa.jokela @gmail.com Suomen MG-yhdistys tukee alueellista toimintaa mm. 
vuokra- ja postituskuluissa.
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HÄMEEN MG-RYHMÄ

UUSIA TAPAAMISIA SOVITTU 
SEURAAVASTI:
(Koronavaraus huomioiden)

Torstai 3.2.2022 klo 14.00. 
Paikkana tuo tuttu Kojolankatu 5, TAMPERE

Asiasta ilmoitellaan tarkemmin s-postilla ja kirjeitse.

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

OULUN SEUDUN MG-RYHMÄ
Oulun seudun myasteenikot voivat halutessaan osallistua paikallisen Lihastautiyhdistyksen toimintaan.

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

KESKI-SUOMEN ALUERYHMÄ
21.4.2022 klo 17 Wivi Lönn -kävelykierros  
Tutustumme kulttuuriluotsin opastuksella Wivi Lönnin suunnittelemiin rakennuksiin Jyväskylässä ja 
kuulemme myös hänen elämänvaiheistaan. Kesto n. 1 h. Wivi Lönnin syntymästä tulee kuluneeksi tänä 
vuonna 150 vuotta. Ilmoittaudu 7.4. mennessä Päivi Hokkaselle 040 732 6806 tai pkhokkanen@outlook.
com , saat paluupostissa saapumisohjeet. 

Kesällä tapaamme idyllisellä Toivolan vanhalla pihalla.   
Tästä ilmoitellaan tuonnempana tarkempaa tietoa. Toivolan vanha piha on Jyväskylän keskustassa si-
jaitseva 1800-luvun pihapiiri, jonka ympärillä olevat palvelut tarjoavat ilahduttavia kokemuksia kaikille 
kaupunki-, taide- ja ruokakulttuurista sekä historiasta nauttiville. 
Hyvää kevään odotusta ja vointeja kaikille. Lämpimästi tervetuloa mukaan uudet ja entiset ryhmäläiset!  

Lisätietoja: 
Ritva Suikkonen, p. 040 522 9411, ritva.soilikki@gmail.com  
Päivi Hokkanen, p. 040 732 6806, pkhokkanen@outlook.com 

LAHDEN MG
Lahden seudun myasteenikot voivat halutessaan osallistua paikallisen Lihastautiyhdistyksen toimintaan.

Lisätietoja: 
Sisko Niemi, p. 044 502 6698, sisko.niemi04@gmail.com (Suomen MG-yhdistyksestä)

Asiantuntijat toteavat, että mRNA rokot-
teet vähentävät infektioon sairastuvilla 
pitkäkestoisen covid-19 taudin riskiä ja 
vaikuttavat usein edullisesti
sen oireisiin.

Ottakaa nyt ihmeessä rokotteet, sillä 
näihin on vaan totuttava.
Suurempi todennäköisyys on sille, että 
nämä jäävät kuin poistuisivat ns. uusi 
normaali mailmasta.

ILMOITTAUTUMISLOMAKE KURSSILLE 
 
Hakijan koko nimi       
Osoite      
        
Puhelinnumero       
Sähköpostiosoite       
Ikä  
Olen: työssäkäyvä / eläkkeellä / työkyvyttömyyseläkkeellä / opiskelija / työtön / muu,  
mikä?     
Ammatti:    
Yhdistyksen jäsen: Kyllä  /  Ei 
Olen saanut MG tai LEMS -diagnoosin vuonna:   
 
Mille kurssille haet:       
 
Mitä odotat kurssilta? Millainen on oma kuntoutuksen tarpeesi? Perustele miksi 
haet kurssille.       
       
       
       
        
 
Aiempi kuntoutus ja vertaistuki 

STEA:n tuella järjestetty Suomen MG -yhdistyksen kurssin nimi ja vuosi:  
        
 
KELA:n sopeutumisvalmennuskurssi ja vuosi    
        
 
Oletko osallistunut tai hakeutunut muuhun kuntoutukseen tai onko sinulla mahdollisuus 
omaehtoiseen hyvinvoinnin ylläpitämiseen paikkakunnallasi (esim. mahdollisuus käyttää 
liikuntapalveluja) ja millaiseen?     
       
       
       

Palautus: 
Susanne Hiltunen 
Heikinmäentie 13 
21160 Merimasku TAI 
kuntoutus@suomenmg
-yhdistys.fi 
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YHTEYSHENKILÖT – KONTAKTPERSONER

Me yhteyshenkilöt olemme itse myasteniaa sairastavia ja meillä on jokaisella omat kokemuksemme 
tämän sairauden kanssa. Sinä, jolla on myasthenia tai olet myasteenikon läheinen, voit ottaa meihin 
yhteyttä yhteiseen sairauteemme tai yhdistykseemme liittyvissä asioissa.

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

Vi kontaktpersoner är själva myasteniker och har alla olika erfarenheter med vår sjukdom. Du som 
har myasteni eller är anhörig till myasteniker, kan kontakta oss med frågor som gäller vår gemensam 
sjukdom eller vår förening. Våra svenskspråkiga medlemmar är Tomas Mattbäck och Mariann Sjöholm.

Vertaistukea tarjolla!

Eija Majuri-Kontiainen
VÄRTSILÄ
p. 050 522 8244, 
eija.majuri-kontiainen@siunsote.fi

Maritta Kotilainen
TIKKAKOSKI 
p. 0400 638 165, marittakotilainen@gmail.com 

Tomas Mattbäck
LEMS ja också på svenska
KORSHOLM
p. 050 505 9577, tomas.mattback@yahoo.fi

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

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

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

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

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

Pirjo Ylimäki
VANTAA
p. 050 375 6711, pirjo.ylimaki@gmail.com
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HUS
Meilahden Tornisairaala
Neurologian poliklinikka, 
Haartmaninkatu 4, 00290 HELSINKI. 
Vaihde: (09) 4711, ma-pe klo 12-15 
Vastaava lääkäri: Neurologian poliklinikan 
ylilääkäri Sari Atula

HUS vaatii erikoissairaanhoitoon aina lähetteen 
ja HUS-piirin ulkopuolelta tuleville potilaille 
myös maksusitoumuksen.

TAYS:n neuroalojen vastuualue
Neurologian poliklinikka, 
Teiskontie 35, 33521 TAMPERE. 
P. (03) 311 6111

OYS
Neurologian poliklinikka, 
Kajaanintie 50, 90220 OULU 
Apulaisylilääkäri Vesa Karttunen 
Ajanvaraus: (08) 315 5084, ma-to klo 8–14, 
pe klo 8–13 
Potilaalla oltava lähete erikoissairaanhoitoon.

NEUROLOGIAN LÄÄKÄRIT MG-POTILAALLE

NEUROLOGIAN ERIKOISLÄÄKÄREITÄ

Markus Färkkilä
Aava Tapiola
Länsituulentie 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

TYKS, U-sairaala, 3A (11. krs)
Kiinamyllynkatu 4–8, TURKU  
Ajanvaraus: (02) 313 1720, ma-pe klo 8–14
Potilaat tulevat lääkärin lähetteellä tai ilman 
lähetettä päivystyspoliklinikan kautta.

KYS
Neurologian poliklinikka B3253 
Puijon sairaala, rak. 1, S-aula, 1. krs 
Osastonylilääkäri Päivi Hartikainen 
P. (017) 173 003 
Neurologian poliklinikalle pääsee lääkärin 
lähetteellä.

Juha-Pekka Erälinna
Dosentti, neurologian erikoislääkäri
Joukahaisenkatu 6, 20520 TURKU
Ajanvaraus: 010 235 3535
Mehiläinen NEO Turku

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

Lisää tietoa löytyy myös netistä:

www.suomenmg-yhdistys.fi
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       Kannattajajäseneksi 
 

 
Sukunimi ja etunimi: 
 
 
 
Syntymävuosi: 
 
Äidinkieli: 
 
Lähiosoite: 
 
Postinumero ja toimipaikka: 
 
Sähköpostiosoite:       
 
 
Puhelinnumero: 
 
Minuun saa ottaa yhteyttä myös sähköpostitse: Kyllä Ei 
 
Paikka, aika ja allekirjoitus: 
 
 
 
 
Yhdistyksen verkkosivuilta suomenmg-yhdistys.fi voit tulostaa potilaskortin suomen, ruotsin, 
englannin tai espanjan kielellä. Voit säilyttää korttia esimerkiksi lompakossa. 
 
Liittyessäsi jäsensihteeri lähettää sinulle maksuohjeet jäsenmaksun maksamiseksi sekä 
materiaalia tutustuttavaksi. Yhdistyksen verkkosivuilta löydät lisää tietoa ja esimerkiksi 
tukihenkilöiden yhteystietoja. 
 

 
 

       

 

 

 

 

 

Haluan liittyä Suomen MG-yhdistys ry:n jäseneksi

 olen MG-potilas

 olen LEMS-potilas

Etunimi ja sukunimi:

Kotikunta:

Osoite:

Puhelinnumero:

Postinumero:

Sähköposti:

Syntymäaika:

Äidinkieli:

 Annan Suomen MG-yhdistykselle luvan käyttää minusta otettuja valokuvia 
 yhdistyksen viestinnässä

 Annan Suomen MG-yhdistykselle luvan tietojeni tarkistamiseen ja 
 käsittelemiseen

Vapaamuotoinen viesti:

Minulle saa jatkossa lähettää tarjouksia ja informaatiota:

 Sähköpostitse
 
 Tekstiviestitse
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Lisätietoja
Susanne Hiltunen, p. 044 240 8852 (pe klo 10-14) tai toimisto@suomenmg-yhdistys.fi



 

 

Posti-
merkki 

Taita ja niittaa yhteen 

Suomen MG-yhdistys ry/
Susanne Hiltunen
Heikinmäentie 13
21160  MERIMASKU
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Laskutusosoite
 
Verkkolaskut 
003711026660 
Operaattori Maventa (003721291126) 
Välittäjätunnus pankkiverkosta lähetettäessä 
DABAFIHH 
Verkkolaskutusosoite: FI4455424020025454 
Operaattori: Osuuspankki (OKOYFIHH)

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

Postitse skannauspalveluun 
Suomen MG-yhdistys ry 
11026660 
PL 100 
80020 Kollektor Scan

Suomen MG-yhdistys ry

Hallitus

Puheenjohtaja
Ismo Lumpiola
Akaa
p. 0400 632 995
ismo.lumpiola@gmail.com

Varapuheenjohtaja
Sari Mäenpää
Turku
p. 050 573 2808
scmsaa@gmail.com

Sihteeri, kurssiasiat, viestintä
Susanne Hiltunen (hallituksen ulkopuolinen)
Merimasku (Naantali)
p. 044 240 8852 (pe klo 10-14)
toimisto@suomenmg-yhdistys.fi

Talousasiat
Merja Simolin-Kivilä
Lemu (Masku)
p. 040 506 8850
merjapaukku@gmail.com

Suomen MG-Yhdistys ry:n pankki
Turun Osuuspankki -  Turku
IBAN: FI44 5542 4020 0254 54
BIC: OKOYFIHH

Paikallistoiminta ja yhteyshenkilöt
Riitta Jokela
Ulvila
p.0400 760 434
riitta.liisa.jokela@gmail.com

Muut jäsenet:
Marja-Riitta Kantanen
Joensuu
p. 050 463 2555
marjariitta.kantanen@gmail.com

Timo Valli 
Pori 
p. 0400 591 779 
timo.valli@dnainternet.net

Varajäsenet
Veikko Ylänen
Vantaa
p. 040 572 6668
veikko.ylanen@elisanet.fi

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

Postiosoite: 
Suomen MG-yhdistys ry
Susanne Hiltunen
Heikinmäentie 13
21160 Merimasku

Sähköposti: toimisto@suomenmg-yhdistys.fi

Kunniapuheenjohtaja: 
järjestöneuvos Paavo Koistinen  
Säynätsalo (Jyväskylä)




