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

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

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

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

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

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

Painopaikka: Newprint Oy, Raisio

Jasenasiat, lehden tilaukset ja
osoitteenmuutokset:

Susanne Hiltunen

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

Tilaushinta jaseniston ulkopuolisille on
22 euroa vuodessa.
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Paakirjoitus

Puheenjohtajan tervehdys

Tervehdys Akaasta

Kirjoittaessani tata paakirjoitusta on sote-vaalien
ennakkoaanestys alkanut.

Sote tulee vaikuttamaan melkoisesti tulevaan
elamaamme. Saaliksi kdy ehdokkaiden vaalityo6ta,
kun saat vaihtelevat kovista pakkasista muutaman
asteen [ampoodn ja loskaan.

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

Erikoissairaanhoidossa tuskin tulee merkittavia
muutoksia, mutta miten mahdollinen verotus tulee
muuttumaan? Se jaa nahtavaksi.

Koronatilanne on huipussaan ja rokotuksissa
puhutaan neljannesta kierroksesta. ltse saan 13.
tammikuuta kolmannen koronapistoksen.

Suomen MG-yhdistyksen hallitus kokoontuu
helmikuussa jatkamaan tulevaa toimintaa ja val-
mistelemaan MG-paiviin liittyvia asioita.

Toivotan kaikille valoisaa kevatta ja MG-paivilla
tavataan. Jos vain korona antaa siihen mahdolli-
suuden.

Ismo Lumpiola
puheenjohtaja




Ajankohtaista

Muutoksia Kelan etuuksiin vuonna 2022

Vuosi 2022 tuo muutoksia muun muassa lddkekat-
toon ja sairauspdivérahaan.

Myo6s Kela-taksien tilausnumerot muuttuvat ja kan-
sanelakeindeksiin sidottuja etuuksia korotetaan 2,1
prosenttia.

Laakekattoon pieni korotus

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

Laakkeiden peruskorvaus (40 % laakkeen myyn-
ti- tai viitehinnasta), alempi erityiskorvaus (65 %
ladkkeen myynti- tai viitehinnasta) ja ylempi eri-
tyskorvaus (100 % ladkkeen myynti- tai viitehin-
nasta) sailyvat ennallaan. Myds alkuomavastuu
(50 e), jonka asiakas maksaa kokonaan itse, sailyy
ennallaan.

Nousua sairauspaivarahan ja kuntoutusrahan
vahimmaismaariin

Sairauspaivarahan ja kuntoutusrahan vahimmais-
maara suurenee. Maara on 29,67 e/pv (29,05 e/pv
vuonna 2021).

Myds nuoren kuntoutusrahan ja ammatillisen
kuntoutuksen ajalta maksettavan kuntoutusrahan
maara suurenee. Maara 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 han
tilaa matkansa.

Jotta Kela voi korvata taksimatkan, asiakaan
pitaa tilata matka jommaltakummalta oman maa-
kuntansa palveluntuottajalta. Tall6in hdn maksaa
matkastaan vain omavastuuosuuden, joka on enin-
taan 25 euroa yhteen suuntaan tehdyltd matkalta.

Sairauspaivarahaa pitkaan saavien kuntoutustar-
peen selvittamista tehostetaan

Kun tyokyvyttomyys pitkittyy, Kela selvittda asi-
akkaan kuntoutustarpeen viimeistaan silloin, kun
sairauspaivarahaa on maksettu 60 paivaa.

Taman vuoden alusta sairausvakuutuslakiin tuli
muutos, jonka myota Kela selvittda kuntoutustar-
peen tarvittaessa myo0s silloin, kun sairauspaiva-
rahaa on maksettu 150 ja 230 paivaa. Tehostetulla
kuntoutustarpeen selvittamisella halutaan ehkaista
pitkittyvia tyékyvyttomyyksia ja varmistaa, etta
asiakas saa tarvitsemansa kuntoutuspalvelut oi-
keaan aikaan.

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

Kela-korvaus yksityisesta koronatestista on
jatkossakin 100 euroa

Kela-korvaus yksityisessa terveydenhuollossa teh-
tavasta koronavirustestistd (PCR-testi) on jatkos-
sakin 100 euroa. Korotettua korvausta maksetaan
30.6.2022 asti.

Muutos kuntoutusrahaan ja matkakorvauksiin
Vuoden 2022 alusta Kela ei voi enaa myontaa
kuntoutusrahaa veikkausvaroin rahoitettujen
(mm. Suomen MG-yhdistyksen kurssit ovat nain
rahoitettuja) sopeutumisvalmennuskurssien ajalle.
Myo6s matkojen korvaaminen veikkausvaroin rahoi-
tetuille sopeutumisvalmennuskursseille paattyy.

Korotuksia elakkeisiin

Taysimaarainen kansaneldke on vuoden 2022 alus-
ta lukien yksin asuvalle 679,50 e/kk ja parisuhteessa
elavalle 606,65 e/kk. Takuueldakkeen taysi maara ja
taysimaarainen eldketuki ovat 855,48 e/kk.

Lesken alkueldke on 335,76 e/kk ja jatkoelak-
keen perusmaara 105,17 e/kk.

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

Rintamalisdn maara on 128,13 e/kk ja ylimaarai-
sen rintamalisan maara on yksin asuvalle 263,64 e/
kk ja parisuhteessa elavalle 230,86 e/kk.

Myos tyokyvyttomyyseldkkeen ja takuuelak-
keen lepdadamaanjattamisen ansaintaraja nousee.
Tyokyvyttomyyseldkkeen ohella voi vuonna 2022
ansaita 855,48 e/kk ilman, ettd se vaikuttaa tyo-




Ajankohtaista

kyvyttomyyseldkkeen tai takuueldkkeen maksun
jatkumiseen.

Elakkeensaajan asumistuessa muutoksia
Elakkeensaajan asumistuessa huomioon otetta-
vien asumismenojen enimmaismaarat suurenevat
2,1 % kaikissa kolmessa kuntaryhmassa.

Asumismenojen enimmaismaara on
| kuntaryhmassa 8 613 e/v.

Il kuntaryhmassa 7 921 e/v.

IIl kuntaryhmassa 6 949 e/v.

Kuukausittaisina asumismenoina huomioon
otettavat vesikustannukset nousevat 30,05 euroon
henkil6ad kohden. Huomioon otettavat lammitys-
kustannukset pysyvat ennallaan. Omakotitalon
kuukausittaisista kunnossapitokustannuksista huo-
mioon otettava maara suurenee 44,37 euroon.
Korotukset otetaan huomioon seuraavassa elak-
keensaajan asumistuen tarkistuksessa.

Korotuksia vammaisetuuksiin
Vammaistuet suurenivat indeksitarkistusten myota
seuraavasti:

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

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

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

Lahde: Kelan tiedotus

Yhteistyota Avustajakeskuksen kanssa

Suomen MG-yhdistys allekirjoitti yhteistyésopi-
muksen.

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

Avustajakeskus on taho, joka jarjestaa toimi-
alueellaan vapaaehtoisten avustajien koulutusta
ja valitysta seka antaa neuvontaa vapaaehtoistoi-
mintaan liittyvissa asioissa.

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

ja esittelevat Suomen MG-yhdistyksen toimintaa
koulutettaville.

Avustajakeskus puolestaan jakaa maksutta tie-
toa yhdistyksestamme kursseillaan ja nettisivuil-
laan. Lisaksi Avustajakeskuksen edustaja voi tulla
maksutta Suomen MG-yhdistyksen jarjestamiin
tilaisuuksiin kertomaan omasta toiminnastaan.

Avustajakeskus valittaa vapaaehtoisia avus-
tajia lilkunta-, nako- ja kehitysvammaisille seka
muistiasiakkaille. Keskuksen toiminnasta vastaa
Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry.

Keskuksen kouluttamat avustajat toimivat pal-
katta.

Etsintakuulutus

Suomen MG-yhdistys etsii riveihinsa vapaaehtoista |adkevastaavaa.

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

Lisatietoja yhdistyksen toimistosta Susannelta, 044 240 8852




Unen tarkeytta ei voi korostaa liikaa

Lokakuussa Ruissalon kurssilla opittiin uniasioista.

Turkulainen fysioterapeutti Milsa Backman luennoi
kurssilaisille muun muassa unen merkityksesta ja
teetti lisdksi muutamia hengitysharjoituksia.

Alla on koottuna hanen oppejaan seka pieni
esittely fysioterapeutista itsestaan:

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

Toiminnallisia unihairidita ovat esimerkiksi
huolet, unensaantiin liittyvat pelot, ylivireystila,
vuorokausirytmin hairio tai huono unenlaatu.

Mahdollisia ovat myds nukkumisymparistéon
liittyvat ongelmat. Vuoteen on tarkoitus tukea sel-
karankaa, tyynyn tayttaa kaulan ja patjan valinen
tila. Kaularangan tulisi olla selkdrangan kanssa
linjassa.

Hengitysta helpottaa nukkuminen kyljella. Uni
rentouttaa apuhengityslihaksia, pallea liikkuu va-
paammin ja keuhkojen kapasiteetti ja sitéd kautta
veren happikyllaisyys on selinmakuuta parempi.

Hyva uni ja vireys

Huolehdi terveydestéasi, mutta muista, etta tila-
painen unettomuus kuuluu elamaan. Kohtaa vai-
keudet paivalla, ei vuoteessa. Tee tyoaika- ja pai-
vittaisrutiineissa jarjestelyja ja harrasta liikuntaa
(iltapaiva on paras aika, valta raskasta liikuntaa
3-4h ennen nukkumaan menoa).

Valta tai rajoita alkoholin, kofeiinin ja nikotiinin
kayttoa. Vieta kiireeton paiva, jossa on riittavasti
taukoja / lepohetkia (kortisolituontanto lisdaantyy,
jos tahti koko paivan kova, tauot tasaavat tai las-
kevat sita).

Rauhoitu ja rentoudu 2 tuntia ennen nukku-
maan menoa. Syo illalla kevyesti, mutta riittavasti
ja juo vahan.

Tee makuuhuoneesta mukava. Ei lilan lammin
tai kylma. Nukkumisympariston tulee olla rauhal-
linen ja pimennetty.

Jos uni ei tule 20 minuutissa, nouse ylos ja tee
jotain rauhoittavaa. Opeta elimistolle, etta sanky
on nukkumista varten.

Unen tehtavia

1. Biologinen valttamattémyys

Unessa mieli ja ruumis saavat levata ja energiat
palautua

Aivojen toimintakyky uudistuu, mielenterveyden
kannalta oleellista

Aivot eivat pysahdy, vaan suorittavat unen aikana
erilaista yllapitotoimintaa. Paivan aikana kertyneet
kuona-aineet puhdistuvat, hermoyhteydet vah-
vistuvat ja muodostuvat uudelleen unen aikana
(hermoverkostojen muuttumiskyky vaikuttaa myos
kivunhallintaan)

2. Muisti vahvistuu. Ei tarkeat asiat siivoutuvat ja
tarkeat asiat vahvistuvat.

3.Tehostaa oppimista. Hyvin nukkuneena muistaa
enemman ja musiikin tahdissa toteutetut liikkeet
muistaa tehokkaammin. Myds ongelmanratkaisu-
kyky paranee (jopa torkkujen jalkeen).

Unet ovat aivojen luovaa toimintaa
Unennakeminen liittyy aivojen luovaan toimintaan,
samalla voi syntya uusia yhteyksia ja oivalluksia
tuttuihin asioihin.

Unista voi saada inspiraatiota ja REM unen
aikana luovuus ongelmanratkaisussa lisdantyy.
Lisaksi hyvin nukutun yon jalkeen tai nokosten
jalkeen ihminen on tutkimusten mukaan terveem-
man ja viehattdvamman nakoinen.

Unen vaiheet

2 kevyen unen vaihetta

REM eli vilkeuni, jonka lopussa helpoin herata
Uni kulkee n. 90min kierrossa, joten heraaminen




kannattaa ajoittaa ja suunnitella sen mukaan. Esi-
merkiksi nukkumaan kello 22, nukahtaminen vie
noin 20 minuuttia, jolloin heraaminen ajoitetaan
kello 7:20 (9h aikana 6 unisyklia).

Rentoutumista voi harjoitella. Rentoutuessa
ihmisen verenkierto lisaantyy, verisuonet laajene-
vat seka hengitystiheys, verenpaine ja sydamen
lyontitiheys laskee. Rentoutuminen rauhoittaa ai-

neenvaihduntaa, parantaa unen laatua, ja syventaa
seka pidentaa unta.

Kyky rentoutua voi helpottaa tilapaisesti kuor-
mittavaa tilannetta tai univajetta. Rentoutuessa
stressihormonien, kuten kortisolin eritys vahenee,
ja mielihyvdhormonien kuten beetaendorfiini ja
oksitosiinin eritys lisaantyy.

Yli 20 vuoden kokemuksella

VSSHP Paimion sairaalan kuntoutusosastolla.

liikuttaminen on ollut elaméantapa).

hoidan liikkumalla luonnossa seka lukemalla.

Olen fysioterapeutti Milsa Backman. Valmistuin fysioterapeutiksi Oulun Sosiaali- ja terveysalan oppi-
laitoksesta 1998. Syntyjaan olen turkulainen ja muut aiemmat kouluni olen kdynytTurussa.
Fysioterapeuttina olen toiminut paaasiallisesti yksityissektorilla, yhden lyhyen sijaisuuden tein

Tyokokemukseni koostuu ikdjakaumalla vauvasta ikdantyneeseen ja erikoisaloina tuki- ja liikkuntaelin
seka neurologiset kuntoutujat. Kelan vaativaa laakinnallista kuntoutusta olen toteuttanut yli 10 vuotta.
Harrastuksena ohjaan liikuntaryhmia, talla hetkella kehitysvammaisten tanssiryhmat seka per-
heliikunta (ryhméanohjaamiset aloitin 13-vuotiaana satujumpan ohjaamisella, josta ldhtien ryhmien

Aikani kuluu my®6s lasteni lilkuntaharrastusten parissa monissa eri tehtavissa. Omaa hyvinvointiani

Nykyinen ty6paikkani on Neuropiste Oy, Turku. Tuotamme neurologisille vaikeavammaisille kun-
toutusta mm.kayttamalla kavelyrobottia osana kuntoutusta.

Terveisia Vaasan suunnalta

Hei kaikki myasteenikot!

On kulunut jo 55 vuotta siita, kun myastenia koh-
dallani alkoi. Ja 50 vuotta siitd, kun sain diagnoosin
sairaudestani.

Sairauteni oli aggressiivisimmillaan 1970-luvun
lopussa, mutta lieveni sitten koko 1980-luvun ajan.
Myasteniasta huolimatta pystyin tyoskentelemaan
kokopaivaisesti konttoritdissa 30 vuoden ajan.

Jain varhaiselakkeelle 58-vuotiaana, joten olen
voinut elda aktiivista elakeldaiselamaa. Olen jopa
ollut kokonaan ilman laakitysta joitakin muutamien
vuosien jaksoja. Talla hetkella kdytan Mestinonia,
mutta annostus on pieni.

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

Sairauden kautta sitd oppii parjagamaan vai-
keuksiensa kanssa ihan toisella tavalla. Oppii
tietamaan, mihin pystyy ja kdyttamaan voimiaan
uudella tavalla.

Hyvan uuden - koronattoman - vuoden toivo-
tuksin,

Elisabeth Ostberg

Hej alla myasteniker!
Det har nu gatt 55 ar sen min MG borjade och 50
ar sen jag fick min diagnos.

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

Jag har kunnat heltidsarbeta pa kontor i 30 ar.

Efter fortidspensioneringen vid 58 ars alder,
har jag kunnat leva ett aktivt pensionarsliv och
kunnat vara utan mediciner t.o.m. flera ar i stréack.
For tillfallet tar jag en lag dos Mestinon.

Till alla som kampar med olika symptom, vill
jag saga, att det inte behover forbli sa, utan att
sjukdomen for det mesta stabiliserar sig och var-
dagen blir lattare.

Man lar sig att komma till ratta med sina sva-
righeter pa ett helt annat satt. Man vet vad man
klarar av och vet hur man disponerar sina krafter.

Med hopp om ett Gott Nytt och coronafritt ar!

Elisabeth Ostberg




Hallituksessa paatettya

Kokouksessa 23.11.paatettya (Teams)

matkalaskuissa otetaan kayttdon mobiilisovel-
lus, jonka linkin saa Merjalta.

kuultiin LahdenVerven kurssikuulumiset ja -pa-
lautteet.

Sovittiin, ettad jatkossa kurssiohjelmien laadin-
nasta vastaa kurssille vetajaksi meneva halli-
tuksen jasen sen jalkeen, kun kurssin tyyppi on
paatetty hallituksessa. Vertaistuelle toivotaan
enemman aikaa ja sen tulee sijoittua ohjelmas-
sa ennen klo 18.

Kurssin vastuuhenkilon (hallituksen jasenen)
on oltava yhteydessa kurssipaikkaan jo ennen
kurssia, hallitus kasittelee ja hyvaksyy ohjelma-
sisallon.

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

Sari suunnittelee Vierumaen kurssiohjelman
ja se hyvaksytaan seuraavassa hallituksen ko-
kouksessa.

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

Seinajoen kurssi: Riitta ja Hannu menevat pai-
kalle maaliskuussa. Susanne toimittaa kurssin
ohjelmarungon Riitalle, joka tuo sen muokattu-
na hyvaksyttavaksi seuraavaan hallituksen ko-
koukseen. Kurssille pyritdédn saamaan mukaan
myds neurologi.

Todettiin kurssien neurologihaasteet. Neurolo-
geja kannattaa jatkossa kutsua kurssien sijasta
vuosipaiviin ja webinaareihin, joissa olisi ker-
ralla lasna enemman kuulijoita.

Susanne laatii yhteenvedon Vuosikokouksen
tarjouksista seuraavaan hallituksen kokouk-
seen.

Sovittiin, etta kutsutaan yhteyshenkil6t ja alue-
ryhmien vetajat (20 hl6a) pe 1.4.2022 klo 17 ta-
paamaan hallituksen jasenia. Lisaksi tarjotaan
heille mahdollisuutta pitaa keskenaan tapaami-
nen la 2.4.2022 klo 10-12.

Hallituksen kokous ennen MG-paivia Helsingis-
sé pe 1.4.2022 klo 17.

Susanne laatii MG-paivien aikataulun ja toi-
mittaa sen kaikille ennen seuraavaa kokousta.
Lauantai-illaksi varataan hotellista tila, jossa
tarjoilua + oman vaen karaokeilta.
Puheenjohtaja vieraili Uudenmaan ryhman vii-
me kuukausikokouksessa. Uutta vetajaa Uuden-
maan MG-alueryhmalle etsitaan yha.
Dokumenttien sailytykseen valitaan Google dri-
ve. Sari lahettda ennen joulua testiversion.
Merja selvittelee tilitoimiston kanssa sahkodisen
allekirjoituksen mahdollisuuksia.

Pj laittaa kalenteriin tiedoksi kaikille seuraavat
tulevat hallituksen etakokoukset.

Seuraava kokous ma 3.1.2022 klo 16 Teamsilla.

Kokouksessa 3.1. paatettya (Teams)

Edellisen kokouksen poytakirjan ptk-10 hyvak-
syttiin lisdyksella kohtaan 4: Hallituksen ko-
kouspalkkiot 2021 hyvaksyttiin maksuun.
Vuosikokouksen matkakulujen/osallistumis-
maksujen korvaaminen osallistujille. Sovittiin,
etta matkakorvauksia ei enaa makseta. Sen si-
jaan yhdistys korvaa jasenille vuosikokoukseen
osallistumisesta alennuksena osallistumismak-
suun 40 e/jasen.

Toimintakertomus 2021: sihteeri laatii luonnok-
sen ja toimittaa sen hallituksen jasenille kom-
menteille. Palautus Merjalle 15.1. mennessa.
Vierumaen kurssiohjelma ei ole viela valmis.
Kuopion Rauhalahden ohjelma. Sihteeri toimit-
taa kurssinvetajien yhteystiedot Marja-Riitalle.
Seinajoen kurssiohjelma kunnossa.

Timolta saatu INNO-kylan mainos, joka tarjoaa
ideoita kurssinvetajille

Hyvaksyttiin uudet jasenet ja todettiin kaksi
poistettua.

Vuosikokouksen hotellitarjouksista hyvaksyttiin
hotelli Presidentin tarjous ja MG-paivien ohjel-
marunko. -Luennoitsijoiksi paikalle ovat tulossa
Eliisa Kekalainen jaTuomas Hakamaki.
Kutsutaan yhteyshenkilot paikalle perjantaina
klo 18.30. Sihteeri laatii heille kirjallisen kutsun.




- Muistutetaan vapaaehtoistoimijoitamme, etta
paikallistoimijoiden pitéaa jatkossa kirjata va-
paaehtoisina tekemansa tyotunnit. Lomake tata
varten toimitetaan myéhemmin.

- Harvinaiset-verkosto jarjestaa 26.-28.2.2022
virtuaaliset Harvinaismessut. Sovittiin, etta sih-
teeri tarjoaa mahdollisuutta Eva Frostell-Pyha-
jarvelle.

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

- Etavertaistukikoulutuksia jarjestettiin viime
vuonna kolmesti. Ensimmaisella kerralla osal-
listujia oli kaksi henkea, toisella kerralla ei ke-
taan ja kolmannella yksi henkilo.

Seuraava kokous pe-la 18.-19.2.2022 klo 17.00
Helsingissa hotelli Presidentissa.

Aina oppii jotain uutta

Hiljattain sairastuneiden kurssi tukee mydés tun-
teita.

Osallistuimme &itina ja tyttarena lokakuussa 2021
Suomen MG-yhdistyksen jarjestamalle kurssille,
joka oli suunnattu vastasairastuneille.

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

Olemme molemmatiloisia osallistumisesta, sil-
& emme olleet keskustelleet aikaisemmin muiden
sairastuneiden tai muiden MG-potilaiden laheisten
kanssa.

Kurssi tarjosi meille molemmille vertaistukea
sekd ymmarrysta tunteisiin, joita sairastumisen

aikana ja jalkeen molemmille ilmeni. Kurssilla jar-
jestetyt ohjelmat olivat hyodyllisia ja niista sai
oppeja myos kotiin vietavaksi.

Uskoisin, ettei tama kurssi tule olemaan ainoa,
johon osallistuimme, silla aina oppii jotain uutta.

Haluamme erityisesti kiittaa kaikkia kurssille
osallistuneita. Olemme onnellisia kun saimme
tavata upeita henkil6ita, jotka ovat saman asian
aarella.

Kiitos kaikille, jotka jakoivat oman tarinansa
meidan kanssa.

Emma-Eveliina ja Paivi Holm

Lahden Verven
kurssilaiset naut-
tivat vertaistues-
ta, jota yhdistyk-
sen jarjestamilla
kurssilla saa
roppakaupalla.




Leilan Kirje

Oireilu jatkui vuosikausia
Hédmeen alueryhmaén pitkdaikainen puheenjohtaja
kertoo matkastaan myasteenikkona.

Olen Leila Makila, syntynyt vuonna 1943 Someron
Salkolan kylassa. Kasvoin kauniissa maalaiskylas-
sa. Lapsuus meni t6itd tehdessa kun koti oli pieni
maapaikka.

Teini-idssa alkoi vasyminen, eika urheilu, hiihto
eikd mikdan muukaan enaa luistanut. Koulumat-
kaa oli yksi kilometri. Kun tulin kotiin koulupéivan
jalkeen, huokailin, kun olin niin vasynyt. Kaikki
maatalon tyot vasyttivat, mutta vasymys meni le-
volle ohi.

Muutin Forssaan t6ihin lapsen vahdiksi 17 ikai-
sena. Taytettyani 18 vuotta paasin Osuusliikkee-
seen myyjaksi. Vasymys vaivasi ja valilla jaksami-
nen oli vaikeaa.

Laakarissa kaynteja oli paljon, minulta otettiin
muun muassa aivofilmeja. Helsingisséa sain diag-
noosikseni migreenin, ja kun tydaikana oli raskas-
ta, oli kohtauksia usein. Minulla oli nakohairigita,
huonoa oloa ja paansarkya.

Sitten alkoi ladkkeiden syonti, s6in rauhoittavia
ja muita.Tydaikana sain jo laiskan leiman, kun olin
aina vasynyt, ja minulle tuli vasymiskohtauksia.

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

Lapsi vietiin Hdmeenlinnaan, koska han oli niin
veltto, eikd pystynyt imemaan. Katilo ihmetteli
tilannetta ja hatakastekin annettiin.

Kun henkilélla on hoitamaton MG, voi lapsella
olla kolme kuukautta MG-sairaus, vaikka se ei jaa-
kaan lapselle.

Siitd se elama jatkui vasymyksen ja outojen
kohtausten kanssa. Vuonna 1992 olin ulkomailla.
Siella tulivat kaksoiskuvat. Kavelin hoiperrellen.
Menin siella ladkariin, josta sain ladkettd, mutta en
onneksi ottanut niitd. Minulla oli vaikeuksia selvita
matkalta kotiin.

Kun tulin kotiin Suomeen, menin 1aakariin vasta
noin kolmen kuukauden paasta. Oli joutunut elak-
keelle jo vuonna 1988 kuuloni takia. Sitten lisdksi
olivat nama kaikki muut oireet.
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Vihdoinkin neuropolille

Kaksoiskuvat menivat niin pahaksi, ettd en voinut
ajaa autoa, ja silmalaakarissa kaynteja oli paljon.
Tauti diagnosoitiin silmanpainetaudiksi.

Lokakuussa 1992 menin paikalliselle yksityis-
laakari Sakari Sotkalle. Sen jalkeen alkoi tapah-
tua. Sain lahetteen Hameenlinnan neuropolille.
Tammikuun alussa sain lahetteen verikokeisiin.
Taalla ihmettelivat, kun naytteet taytyi lahettaa
eteenpain (Saksaan?) ja tuloksen saaminen kesti
kaksi viikkoa.

Joulu 1992 meni pillilla juoden, kaksoiskuvia
oli kokoajan, enka pystynyt kdavelemaan. Itkin vaan
ja maailma oli tosi musta. Ruokaa en pystynyt
pureskelemaan.

Helmikuun 1. paivana vuonna 1993 sain vihdoin
diagnoosiksi myastenia graviksen. Laakitykseksi
sain mestinonin, jota aloin ottamaan vahitellen.

Hiuksia en ollut pystynyt laittamaan kun kadet
eivat nousseet ylos, mutta jo ensimmaisen mes-
tinonin ottamisen jalkeen kadet lahti kuin lentoon
- se oli outo tunne.

Hameenlinna lahetti kuvaukseen Helsinkiin, jos-
sa minuuun laitettiin lisdksi neulat ja sahkoiskut.
Oikea puoli kasvoista oli ihan tunnoton. En edes
tuntenut siina mitaan. Silmaluomi roikkui, melkein
koko silma oli ummessa, mutta jo mestinon auttoi
siind vahan.

Forssassa sain hyvaa tietoa myasteniasta, kun
laakari Sakari Sotka otti selvaa kaikesta. Liséksi
siihen aikaan Kiti Myller otti vastaa Helsingissa.
Siskoni sai tilattua minulle vastaanottoajan hanel-
le, ja kavin Myllerin vastaanotolla kahdesti kuu-
kaudessa.

Kaksoiskuvat jaivat leikkaussaliin
Seuraavaksi sain leikkausajanTampereelle kateen-
korvanpoistoon 24. toukokuuta 1993. Siitd alkoi
uusi elama. Vaikka kunto oli tosi huono, jo juhan-
nuksena ajoin autoa.

Leikkaus tehtiin vanhan tavan mukaan. Rinta-
lasta leikattiin halki ja sielta poistettiin kateenkorva.
Rontgenkuvissa ei ollut havaintoa minka kokoinen
kateenkorva on, (se oli 79 g ja hyvanlaatuinen).

Kiti Myller oli sitéd mielta, etta leikkaus auttaa, ja
se pitaa tehda aina. Myller on tehnyt vaitoskirjan
MG:sta ja silloin kaikki Pohjoismaissa kyselivat
hanelta tietoa.




Leila Mé&kilan myastenia diagnosoitiin vasta vuo-
sikymmenten oireilujen jélkeen.

Vahitellen kuntoni parani, opettelin kdvelemaan
ja kaksoiskuvat jaivat leikkaussaliin. Kesa meni toi-
puessa ja ihmetellessa. Syksylla menin Maskuun
myasteenikkojen sopeutumisvalmennuskurssille,
josta sain paljon tietoa.

Vertaistukea jo lahes 30 vuotta
Samalla kurssilla olivat mukana myasteenikot Sirk-
ka-Liisa, Marja ja Ritva. Tampereella oli toiminut
pieni myasteenikkojen ryhma, ja me aloitimme
siella Hdmeen MG- ryhman marraskuussa 1993.

Siita lahtien Hdmeen MG-ryhma on toiminut
aktiivisesti, vaikka nyt korona-aikana on ollut ta-
paamisia harvemmin.

Vertaistukiryhma on juuri meita varten, siel-
Ia me voimme kertoa kuulumisia ja saada tietoa
toisiltamme. Olen kokenut sen tosi tarkeaksi itsel-
leni, etenkin kun me myasteenikot olemme har-
vinaissairaita. Harvemmin tavataan tata sairautta
sairastavaa normi elaméassa. Meillda on oma sahko-
postiryhmamme ja tiedotamme tapaamisistamme
Myastenia-Viestissa.

Leila Mékila (oik.) elementissédén tervehtiméssé
Tampereen kesédpéivaan tulijoita vuonna 2017,

Toivotan kaikki ne, joille se on mahdollista,
tervetulleiksiTampereelle yhteiseen kahvihetkeen.
Minuun voi ottaa yhteytta soittamalla numeroon
0400 484 338.

Uusi elama viisikymppisena

Koko sairauteni ajan olen tehnyt t6itd Colose-kos-
metiikan parissa, ja teen vieldkin kun vain korona
sallii.

Mestinonia syon nykyaan 3+2+3/10mg. Muita-
kin sairauksia minulla on, ja toimin eri yhdistyksis-
sa myoOs niiden puitteissa.

Kuulolaite minulla on ollut vuodesta 1981 léh-
tien.

Onneksi nykypaivana MG tunnetaan jo pa-
remmin. Talla hetkella voin myasteniani kanssa jo
hyvin.Yli 30 vuotta minulla oli oireita ja viisikymp-
pisena alkoi uusi kausi elamassani.

Toivotan kaikille iloista ja hyvaa mielta!

Leila Mékiléd

ja MG-viikkoa Euroopassa 28.2-6.3.2022.

Pyhajarvi.

harvinaisten-sairauksien-paiva-2022/

Euroopan harvinaisten sairauksien paivaa vietetaan 28.2.2022,

Internet -sivustolta rarediseaseday.org |6ytyy eri maiden tapahtumia.
Suomessa Harvinaiset-verkosto jarjestaa 26.-28.2.2022 virtuaaliset 9 x
Harvinaismessut, jossa my6s Suomen MG-yhdistyksella on 4
puheenvuoro. Sen kayttdaa EuUMGAnN hallituksen jasen Eva Frostell-

https://harvinaiset.fi/ajankohtaista’/harvinaisten-sairauksien-paiva/

European
Myasthenia Gravis Week

February 28 . March 06, 2022

Together for & better eare in Myssthenia Gravia !




WEBINAARI ke 16.2.2022 klo 18-19

ST R T PO T L,

HUSiIn osastonylilddkdri, dosentti Sari Atula Ohje webinaariin osallistumiseen
luennoi ja vastailee kysymyksiin aiheesta
"Myastenia lddkdrin kannalta”. 1. Lataa Teams-mobiilisovellus koneellesi hyvissd
ajoin ennen webinaarin ajankohtaa. Sen voit
Sari Atula kertoo, millaisia haasteita potilaiden tehdd sovelluskaupassa, lataamalla sovellus esi-
vaihtelevat oireet neurologille merkitsevdt, milld merkiksi iOS App Storesta tai Google Play -kau-
keinoin niihin pyritddn |6ytdmaddn helpotusta ja mihin pasta.

muihin sairauksiin myastenia kenties diaghosoin-
tivaiheessa voidaan sotkea. Myds kysymyksille on 2. Valitse kokouskutsussa Liity Microsoft Teams
aikaa tilaisuuden lopussa. -kokoukseen (eli klikkaa kyseistd sinisend naky-
vdd lausetta)

Mukaan pddset ilmoittautumalla osallistujaksi
osoitteessa toimisto@suomenmg-yhdistys.fi vii- 3 Malta hetki, ja kokouksen koolle kutsuja padstéd
meistddn 14.2.2022 mennessd, jolloin ldhetdmme sinut sisélle kokoukseen.
Sinulle osallistumislinkin suoraan sdhkaopostiisi.

4. Kokouksen aikana

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

5. Poistumaan kokouksesta pddsee painamalla Leave
-kohtaa kuvaruudulla.
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Kuopion Rauhalahdessa sielu lepaa

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

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

Kurssille valitaan 10 myasteenista sairautta

myasteenikoilta 10 e/vrk eli yhteensd 20 e.

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

sa https://www.suomenmg-yhdistys.fi/kurssit tai
tdyttdmdlld tdssd lehdessd olevan kaavakkeen.

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

Hakuaika kurssille paattyy pe 12.4.2022.

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

Hiljattain sairastuneille myasteenikoille ja heiddn
ldheisilleen suunnattu kurssi jdrjestetddn pe-su
11.-13.3.2022. Kurssipaikkana on hotelli Sor-
sanpesd, os. Torndvdntie 27, Seindjoki.

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

Kurssille voit hakea tdyttdmdlld hakemuskaa-
vakkeen joko yhdistyksen nettisivuilla osoittees-
sa https://www.suomenmg-yhdistys.fi/kurssit tai
tdyttdmalld tdssa lehdessd olevan kurssihakemus-
kaavakkeen.

Lihde kurssille Seinajoen Sorsanpesaan

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

Hakuaika kurssille pdattyy pe 11.2.2022.

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

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

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

Kurssille valitaan 10 myasteenista sairautta

kaikilta osallistujilta 10 e/vrk eli yhteensd 40 e/hl6.

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

Kurssiohjelma tulee sisdltdmddn monipuolista,
lihashoitoon tdhtddvdd litkuntaa.

Hakuaika kurssille pdattyy pe 29.7.2022.

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




WEBINAARI to 3.11.2022

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

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

HUSin Harvinaissairauksien yksikdossd edistamme harvinaissairauksien diagnostiikkaa, seurantaa
ja hoitoa. Tehtdvdndmme on organisoida harvinaissairauksien hoitoa siten, ettda se on mahdollisimman
kattavaa ja tasalaatuista koko HUSin alueella.

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

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

Edistdmme harvinaissairauksien tutkimusta ja koulutusta sekd uusien diagnostiikkamenetelmien
kdyttoonottoa.
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Helsinki kutsuu kokoukseen

Valtakunnalliset MG-pdivat jdrjestetddn Helsin-
gin ytimessd, Sokos Hotel Presidentissd lauan-
taista sunnuntaihin 2.-3.4.2022.

Ohjelmassa on mielenkiintoisia luentoja, mau-
kasta ruokaa ja yhdistyksen vuosikokous. Lisdksi
osallistujilla on mahdollisuus kdydd vertaistuel-
lisia keskusteluja osallistua oman vden kesken
karaokeiltaan.

Majoitus kahden tai yhden hengen huoneissa,
hintaan sisdltyy aamupala.

Koko kokouspaketin (majoitus aamupaloineen,
ruokailut ja luennot) hinta on 2 hengen huoneis-
sa jdsenille 115 e, ei-jdsenille 155 e ja 1 hengen
huoneessa 160 e jdsenille ja 200 ei-jdsenille.

Yksin luennoille osallistumisesta veloitetaan
20 e japelkdstd kokouspaketista (luennot, kokous
ja lounas) jdseniltd 50 euroa ja ei-jdseniltd
90 euroa.

Matkakustannuksia yhdistys ei korvaa.

Iimoittautumiset viimeistdadn ma 28.2.2022
mennessd joko oheisella ilmoittautumiskaavak-
keella tai tdyttdmdlla yhdistyksen nettisivuilla
oleva ilmoittautumiskaavake ja postittamalla se
osoitteella Suomen MG-yhdistys, Heikinmdentie
13, 21160 MERIMASKU.

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

Valtakunnallisten MG-paivien
2022 ohjelma

Lauantai 2.4.2022

klo

10-12  Alueryhmien ja yhteyshenkilgiden
kokoontuminen

12-13  Ilmoittautuminen + lounas

13.15  Pdivien avaus, Suomen MG-yhdistyksen
puheenjohtaja Ismo Lumpiola

13.30  Yhdistyksen hallitus esittdytyy &
Eva Frostell kertoo kv-kuulumisia

14-15  Kliinisen mikrobiologian erikoislddkari
Eliisa Kekdldinen: Tutkimusryhman
ajankohtaisia kuulumisia

15.00  Kahvitauko

1530  Suomen MG-yhdistyksen virallinen
vuosikokous

17.30  Pdivdllinen

18.30  TIlta karaoketunnelmissa oman vden
kesken

Sunnuntai 3.4.2022
klo
8.30-10 Aamiainen

10-12  Psykologi Tuomas Hakamaki,
esteettomyyden puolestapuhuja:
Psyykkinen hyvinvointi

12-13  Lounas

Hyvda kotimatkaal
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Suomen MG-yhdistys ry:n vuosikokous 2022
Esityslista
1. Kokouksen avaus.

2. Valitaan kokoukselle puheenjohtaja, sihteeri seka kaksi pdytakirjan tarkastajaa ja
kaksi aantenlaskijaa.

3. Todetaan kokouksen laillisuus ja paatosvaltaisuus.

4. Hyvaksytaan kokouksen tyojarjestys.

5. Kasitellaan toimintakertomus.

6. Kasitellaan edellisen vuoden tilinpaatods ja tilintarkastajan lausunto.

7. Vahvistetaan tilinpaatos ja paatetaan tili- ja vastuuvapauden myontamisesta
hallitukselle seka muille tili- ja vastuuvelvollisille.

8. Kasitellaan ja hyvaksytaan toimintasuunnitelma.

9. \Vahvistetaan varsinaisten ja kannattajajasenten jasenmaksujen suuruus,
kasitellaan talousarvio ja hyvaksytaan hallituksen jasenten palkkiot.

10. Valitaan hallituksen puheenjohtaja ja hallituksen varsinaiset jasenet seka vara-
jasenet saantojen 8 8:n mukaan.

11. Valitaan tilintarkastaja (Marko Saxell KHT) ja varatilintarkastaja (Tuomo
Janatuinen KHT) seka paatetaan tilintarkastajan palkkiosta.

12. Yhdistyksen saantdéjen muuttaminen.
Yhdistyksen saantoja tulisi muuttaa siten, etta hallituksen jasenten maara olisi
looginen, silthen nahden mita sanotaan varsinaisten jasenten toimikaudesta.
Hallituksen esitys saantdjen muuttamisesta on luettavissa 14 vuorokautta ennen
kokousta yhdistyksen verkkosivuilta.

13. Kasitellaan muut hallituksen esittamat asiat.

14. Kasitellaan ne asiat, jotka kokous yksimielisesti paattaa ottaa kasiteltaviksi.

15. Mikali joku yhdistyksen varsinaisista jasenista haluaa muun kuin edella mainitun
asian kasiteltavaksi yhdistyksen kokouksessa, on ehdotus tehtava kirjallisesti
yvhdistyksen hallitukselle 21 paivaa ennen kokousta, kuitenkin huomioon ottaen

yhdistyslain 24.8 maaraykset.

16. Kokouksen paattaminen.
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limoittautumislomake Palautusosoite: Suomen MG-yhdistys ry
Susanne Hiltunen lImoittautumi
Heikinmaentie 13 molttautuminen

' viimeistaan
21160 Merimasku 28.2.2022

Sitova ilmoittautuminen Suomen MG-yhdistys ry:n Valtakunnallisille Myastenia -
paiville 2.-3.4.2022.

Vuosikokous hotelli Presidentti, Eteldinen Rautatiekatu 4, 00100 Helsinki

Nimi varsinainen jasen/ei jasen

Osoite puhelin

Muut mukana tulevat henkilot

Hintavaihtoehdot jasenet ei jasenet valintani (X)
Kokouspaketti majoituksella 2hh 115 e/hl6 155 e/hl6

Kokouspaketti majoituksella 1hh 160 e/hl6 200 e/hl6

Pelkka kokouspaketti 50 e/hl6 90 e/hl6

Pelkat luennot 20 e/hlo 20 e/hlo

Erikoisruokavalio

Edella olevan ilmoittautumisen mukaisesti olen maksanut yhdistyksen tilille

IBAN: Fl44 5542 4020 0254 54 BIC: OKOYFIHH €.

Paivays Allekirjoitus




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

Ensimmainen 2022 tapaaminen on tiistaina 1.2.2022 klo 17.00.
Vuonna 2022 kokoontumiset joka kuukauden 1. tiistai, klo 17-19.
Lukuunottamatta kesa-, heina- ja elokuuta, jolloin tapaamisia ei jar-
jesteta.

Jos kesaajalle tulee tapahtumia, niista tiedotetaan erikseen.
Paikka:Yhteisotalo Otava, Otavankatu 5A pohjakerros, Pori. Paikka on
sama kuin aiemminkin.

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

VARSINAIS-SUOMEN MG-RYHMA

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

Kevatkaudelle tapaamisia on sovittu seuraaville paiville:

14.2.,14.3., 11.4. ja 9.5.2022.

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

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

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

[ 4% _s=', UUDENMAAN MG-RYHMA
UDENMAA Kevaan_20?2 tapaamiset: . o - .

MG_ryh mé tapaamisajan kuukauden kolmanneksi torstaiksi, jolloin tapaamiset ovat klo 16-
18 (aikakin puoli tuntia aikaisemmin kuin syksylla), -2 kerroksen Keltsu-tilasssa.
Tapaamispaivat:
torstaina 17.3.2022, klo 16-18
torstaina 21.4.2022, klo 16-18
torstaina 19.5.2022, klo 16-18

Lisatietoja:

Kaija Savolainen, p. 050 563 8119

PirjoYlimaki, p. 050 375 6711,pirjo.ylimaki@gmail.com

Eva Frostell-Pyhajarvi, p. 040 776 5688, ek.frostell@gmail.com
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A ? HAMEEN MG-RYHMA

9 ~ & Asiantuntijat toteavat, ettd mRNA rokot-
_ Jé _,‘_\J‘}\ teet vahentavat infektioon sairastuvilla
£ RS pitkdkestoisen covid-19 taudin riskia ja

‘:\D vaikuttavat usein edullisesti
ME@.. sen oireisiin.
MG-ryhma

N, ENKA OTA!

MINOUK | MITARN

VIERASAINEITA
ToOPA

JOKO NEITI ON
KORONAROKOTTEEN
OTTANUT.?

Ottakaa nyt ihmeessa rokotteet, silla
naihin on vaan totuttava.

Suurempi todennakdisyys on sille, etta
nama jaavat kuin poistuisivat ns. uusi
normaali mailmasta.

UUSIATAPAAMISIA SOVITTU
SEURAAVASTI:
(Koronavaraus huomioiden)

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

Asiasta ilmoitellaan tarkemmin s-postilla ja kirjeitse.

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

OULUN SEUDUN MG-RYHMA

Oulun seudun myasteenikot voivat halutessaan osallistua paikallisen Lihastautiyhdistyksen toimintaan.

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

KESKI-SUOMEN ALUERYHMA

21.4.2022 klo 17 Wivi Lonn -kavelykierros

Tutustumme kulttuuriluotsin opastuksella Wivi Lonnin suunnittelemiin rakennuksiin Jyvaskylassa ja
kuulemme myds hanen elamanvaiheistaan. Kesto n. 1 h. Wivi Loénnin syntymasta tulee kuluneeksi tana
vuonna 150 vuotta. limoittaudu 7.4. mennessa Paivi Hokkaselle 040 732 6806 tai pkhokkanen @ outlook.
com , saat paluupostissa saapumisohjeet.

Kesalla tapaamme idyllisella Toivolan vanhalla pihalla.

Tasta ilmoitellaan tuonnempana tarkempaa tietoa. Toivolan vanha piha on Jyvéaskylan keskustassa si-
jaitseva 1800-luvun pihapiiri, jonka ymparilla olevat palvelut tarjoavat ilahduttavia kokemuksia kaikille
kaupunki-, taide- ja ruokakulttuurista seka historiasta nauttiville.

Hyvaa kevaan odotusta ja vointeja kaikille. Lampimasti tervetuloa mukaan uudet ja entiset ryhmalaiset!

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

LAHDEN MG

Lahden seudun myasteenikot voivat halutessaan osallistua paikallisen Lihastautiyhdistyksen toimintaan.

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

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

_I Annan luvan yhteystietojeni jakamiseen kurssilaisten kesken



YHTEYSHENKILOT - KONTAKTPERSONER

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

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

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

Eija Majuri-Kontiainen

VARTSILA

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

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

Tomas Mattbéack

LEMS ja ocksa pa svenska

KORSHOLM

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

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

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

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

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

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

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

Vertaistukea tarjolla!




NEUROLOGIAN LAAKARIT MG-POTILAALLE

HUS

Meilahden Tornisairaala
Neurologian poliklinikka,

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

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

TAYS:n neuroalojen vastuualue
Neurologian poliklinikka,

Teiskontie 35, 33521 TAMPERE.

P (03) 311 6111

0YS

Neurologian poliklinikka,

Kajaanintie 50, 90220 OULU

Apulaisyliladkari Vesa Karttunen

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

pe klo 8-13

Potilaalla oltava lahete erikoissairaanhoitoon.

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

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

KYS

Neurologian poliklinikka B3253

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

P. (017) 173 003

Neurologian poliklinikalle paasee laakarin
lahetteella.

NEUROLOGIAN ERIKOISLAAKAREITA

Markus Farkkila

AavaTapiola

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

Laura Airas

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

Riitta Rinne

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

Juha-Pekka Eralinna

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

Mikko Laaksonen

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

Lisaa tietoa loytyy myos netista:

www.suomenmg-yhdistys.fi




Haluan liittyda Suomen MG-yhdistys ry:n jaseneksi
D olen MG-potilas

D olen LEMS-potilas

Etunimi ja sukunimi:

Kotikunta:

Osoite:

Puhelinnumero:

Postinumero:

Sahkoposti:

Syntymaaika:

Aidinkieli:

D Annan Suomen MG-yhdistykselle luvan kdyttda minusta otettuja valokuvia
yhdistyksen viestinndssa

D Annan Suomen MG-yhdistykselle luvan tietojeni tarkistamiseen ja
kasittelemiseen

Vapaamuotoinen viesti:

Minulle saa jatkossa ldhettda tarjouksia ja informaatiota:
D Sahkopostitse

D Tekstiviestitse

Suomen M% G -yhdistys ry
Lisatietoja

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




Posti-
merkki

Suomen MG-yhdistys ry/
Susanne Hiltunen
Heikinmaentie 13

21160 MERIMASKU

Taita ja niittaa yhteen



Suomen MG-yhdistys ry

Laskutusosoite

Verkkolaskut

003711026660

Operaattori Maventa (003721291126)
Valittajatunnus pankkiverkosta lahetettaessa
DABAFIHH

Verkkolaskutusosoite: FI4455424020025454
Operaattori: Osuuspankki (OKOYFIHH)

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

Postitse skannauspalveluun
Suomen MG-yhdistys ry
11026660

PL 100

80020 Kollektor Scan

Hallitus

Puheenjohtaja

Ismo Lumpiola

Akaa

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

Varapuheenjohtaja
Sari Maenpaa
Turku

p. 050 573 2808
scmsaa@gmail.com

Sihteeri, kurssiasiat, viestinta

Susanne Hiltunen (hallituksen ulkopuolinen)
Merimasku (Naantali)

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

toimisto @suomenmg-yhdistys.fi

Talousasiat

Merja Simolin-Kivila
Lemu (Masku)

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

IBAN: Fl44 5542 4020 0254 54

BIC: OKOYFIHH

Postiosoite:

Suomen MG-yhdistys ry
Susanne Hiltunen
Heikinmaentie 13

21160 Merimasku

Sahkoposti: toimisto @suomenmg-yhdistys.fi

Kunniapuheenjohtaja:
jarjestoneuvos Paavo Koistinen
Saynatsalo (Jyvaskyla)

Paikallistoiminta ja yhteyshenkil6t
Riitta Jokela

Ulvila

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

Muut jasenet:

Marja-Riitta Kantanen

Joensuu

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

Timo Valli

Pori

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

Varajasenet

Veikko Ylanen

Vantaa

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

Sisko Niemi

Hollola

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