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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
Painos: 1000 kpl

Jasenasiat, lehden tilaukset ja
osoitteenmuutokset:

Susanne Hiltunen

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

Tilaushinta jaseniston ulkopuolisille on
22 euroa vuodessa.
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Kansikuva: Uusi vuosi ja uudet kujeet.
Mita kivaa keksittaisiin?

Kuva: Susanne Hiltunen

Aineisto seuraavaan lehteen 5.5.2023

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




Paakirjoitus

Puheenjohtajan tervehdys

Vuosi 2023 on Suomen MG-yhdistyksen viides-
kymmenes toimintavuosi, siksi taman vuoden
Myastenia-Viestien kannesta 10ytyy tunnuksena
erityinen 50-vuotislogo.

Viisikymmentavuotisjuhlaa vietamme Myas-
teniapaivilla 25.-26.3.2023 risteillen Helsingin ja
Tallinnan valia Viking Xpress -laivalla.

Rahoittajamme STEA ilmoitti joulun alla, ettei
voi tukea yhdistystamme tana vuonna kuin 25 000
eurolla, joka summa on puolet hakemastamme
avusta.Vuonna 2024 tuo saamamme STEAn avus-
tus loppuu kokonaan.

Yhdistyksen hallituksen edustajat ovat keskus-
telleet asiasta STEANn edustajien kanssa. Viesti oli
selked: meidan pitaa lisata yhteistyota Lihastautilii-
ton kanssa. Olemme myos keskustelleet asiasta Li-
hastautiliiton kanssa. Liittyminen Lihastautiliittoon
toisi lisakustannuksia yhdistyksellemme. Lopputu-
lemana joudumme sopeuttamaan toimintaamme
tulevaisuudessa merkittavasti.

Yhdistyksemme hallitus on tehnyt uuden toi-
mintasuunnitelman ja talousarvion vuodelle 2023,
jotka on toimitettu STEAIle 13. tammikuuta.Toimin-
nastamme on poistettu kaksi kurssia, joten taman
vuoden ainoaksi kurssiksi jaa Peurungan hiljattain
sairastuneille suunnattu kurssi.

Viisikymmenvuotista toimintaamme juhlim-
me vaatimattomasti, emmeka toteuta suunnitte-
lemaamme nettisivu-uudistusta. Kaikkia muitakin
kulujamme tarkastellaan kriittisesti. Tulevaisuudes-
sa kurssien ja tapahtumien toteutukset vaativat
enemman omarahoitusta.

Pyrimme jatkossa lisddamaan sahkoista tiedotta-
mista ja pitamaan ajan tasalla ladkkeisiin liittyvaa
seurantaa. Lisaksi jatkamme vertaistukea, kansain-
valista toimintaa, tutkimusyhteistyota, webinaa-
rien jarjestamista seka yhteydenpitoa sairaaloi-
hin ja oppilaitoksiin. Hallitus tyoskentelee entista
enemman etana ja taloushallinnosta vastaa tili-
toimisto.

Omaa lehted pidamme edelleen tarkeana, kos-
ka se on tiedotusmuoto, joka tavoittaa varmimmin
jokaisen jasenemme.

Maaliskuun vuosikokouksessa paatetaan isois-
ta asioista yhdistyksemme toiminnassa. Kokouk-
sessa valitaan myds yhdistykselle uusi puheenjoh-
taja ja uusia hallituksen jasenia. Vuosikokouksen
lisaksi Myastenia-paivilla on kaksi mielenkiintoista

luentoa. Toivonkin runsasta osallistumista juhla-
risteilylle ja iloista vakea viettamaan kanssamme
rattoisaa 50-vuotisiltaa.

Omasta puolestani olen ilmoittanut hallituksel-
le, ettd en ole enaa kaytettavissa puheenjohtajana,
silla ian myo6ta tulleet muutokset sairauksissa hei-
kentavat jaksamistani. Nyt olisi aika valita yhdistyk-
sen johtoon joku nuorempi ja teknisesti taitavampi
puheenjohtaja.

Haluan jo tassa vaiheessa kiittaa kaikkia niita,
jotka ovat olleet eri tavoin mukana MG-yhdistyk-
sen toiminnassa menneina vuosina. Myastenia
-paivilla tavataan!

Hyvaa alkanutta vuotta kaikille,

Ismo Lumpiola
Suomen MG-yhdistyksen puheenjohtaja
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MG-viikko 2023

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

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

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

European
Myasthenia Gravis Week

February 27 - March 05, 2023
2 - *

Together for a bettor care in Myasthenia Cravis!

Kuntoutusrahaan muutoksia

Lainmuutos selkeyttaa kuntoutus-
rahan myontamisen perusteita
Eduskunta on hyvaksynyt lainmuutoksen, jonka
myoOta asiakas voi saada kuntoutusrahaa koko kun-
toutuksen ajalta ja siirtya aiempaa helpommin
kuntoutusrahan ja muiden Kelan etuuksien valilla.
Myd6s kuntoutusrahan hakuaika pitenee 4 kuukau-
desta 6 kuukauteen.

Taman vuoden alusta voimaan tulleiden muu-
tosten jalkeen Kela voi maksaa kuntoutusrahaa
koko kuntoutuksen ajalta. MyOs asiakkaan siirty-
minen etuudelta toiselle helpottuu.

Jos asiakas saa ennen kuntoutuksen aloitta-
mista perustoimeentulotukea, han saa jatkossa
kuntoutusrahan ilman omavastuuaikaa.

Jatkossa Kelan ammatilliseen kuntoutukseen
osallistuva, tyoton asiakas, voi valita tyottomyyse-
tuuden sijaan kuntoutusrahan my®és ajalle, jolloin
han odottaa kuntoutuspaatdksen jalkeen kuntou-
tuksen alkamista.Tyoton asiakas voi saada kuntou-
tusrahaa myos kuntoutusjaksojen valiajalle.

Jos Kelan ammatilliseen kuntoutukseen osallis-
tuva asiakas on kuntoutuksen alkaessa tydoelaman
ulkopuolella, han voi saada kuntoutusrahaa, vaik-




ka aloittaisi kuntoutuksensa aikana osa-aikaisen
tai satunnaisen tyodskentelyn. Aiemmin lyhytkin
tyoskentely katkaisi kuntoutusrahan maksamisen.

Jatkossa laissa saadetdaan myds, miten kun-
toutusrahaa maksetaan silloin, kun asiakas ei voi
osallistua kuntoutukseen viitena paivana viikossa
ty0-, opiskelu- tai toimintakykynséa heikentymisen
takia. Kuntoutusrahaa maksetaan jatkossa naissa-
kin tapauksissa, jos kuntoutus toteutuu 3-5 paiva-
na viikossa.

Tyokokeilun ajalta kuntoutusrahaa
Kuntoutusrahaa maksetaan tyoterveyshuoltolakiin
perustuvan ty6kokeilun ajalta jatkossa enintaan 45
arkipaivaa.

Tyokokeilun taytyy perustua tyoterveyshuollos-
sa havaittuihin tyokyvyn ongelmiin, ja tydnantajan
taytyy maksaa sen ajalta palkkaa.

Asiakas tyoskentelee tyokokeilun aikana joko
uusissa tyotehtavissa tai entisissa tehtavissaan,
joita on muutettu tai han tyoskentelee niissa eri-
tyisjarjestelyiden avulla.

Tyokokeilun taytyy olla varhaisen vaiheen am-
matillista kuntoutusta, eikd asiakkaalla saa olla
oikeutta tyoelakelakien mukaiseen ammatilliseen
kuntoutukseen.

Kuntoutusrahan, kuntoutuksen ajalta makset-
tavan yllapitokorvauksen seka harkinnanvaraisen
kuntoutusavustuksen hakuaika piteni kuluvan
vuoden alusta nykyisesta neljasta kuukaudesta
kuuteen kuukauteen.

Léhde Kela

Ruissalon ja Hirman Kurssit
peruttu

Vuonna 2023 pidettaviksi kaavaillut kurssit Ruissa-
lon ja Harman kylpyloissa on peruttu tiukentuneen
ja muuttuneen taloustilanteemme vuoksi.

Yhdistyksen kurssit toteutetaan STEAn tuel-
la, joten tuen vahennyttya perati 50 prosentilla
meidan on pakko myds sopeuttaa toimintaamme
vastaavasti.

Tana vuonna varat riittivat yhteen kurssiin, joka
pidettiin Peurungassa tammikuussa, ja kahteen
webinaariin, joista ensimmaisesta on mainos toi-
saalla tassa lehdessa.

Toivottavasti tilanne on avustuksen suhteen
valoisampi vuonna 2024.

Haluatko uudeksi
puheenjohtajaksi?

Suomen MG-yhdistyksen tulevassa vuosiko-
kouksessa tullaan valitsemaan yhdistykselle uusi
puheenjohtaja. Lisaksi yhdistyksen hallitukseen
valitaan uusia jasenia, joten mikali vaikuttaminen
omassa potilasjarjestdossa kiinnostaa, tervetuloa
paikalle kokoukseen!

Maksutta vuosipdivaan

Muistutus kaikille yhdistyksemme alueryhmien
vetdjlle ja yhteyshenkiloillemme. Teilla kaikilla on
oikeus osallistua vuosipaivaan ilmaiseksi. Tuo etu
on kiitos aktiivisuudestanne. Se kannattaa hyodyn-
taa erityisesti tana juhlavuonna, silla ensi vuonna
me emme enasg, taloustilanteesta johtuen, kykene
vastaavaa tarjoamaan.

Edullista majoitusta Helsingissa
Mietitko sita, kannattaako Suomen MG-yhdistyk-
sen 50-vuotisjuhlaristeilylle osallistua, mikali se
edellyttad yopymista perjantaista lauantaihin 24.-
25. maaliskuuta Helsingissa?

Edullista majoitusta paakaupungissa tarjoavat
muun muassa Hotel Arthur ja Eurohostels. Arthur
sijaitsee vain muutaman sadan metrin paassa rau-
tatieasemalta ja Eurohostels Katajanokalla, muuta-
man sadan metrin paassa Viking Linen terminaa-
lista, josta juhlaristeilymme alkaa.

Hotel Arthurissa majoitut kyseisena yéna kah-
den hengen huoneessa aamiaisen kera 99 eurolla,
Eurohostelsissa edullisimmillaan yhden hengen
budget -huoneessa 42 eurolla tai kahden hengen
standard -huoneessa 25 eurolla.




Hallituksessa paatettya

Kokouksessa 26.9. paatettya

Jasenmaksut. Todettiin, ettd avoimia maksuja
on 5324 euroa, maksamatta on 240 henkilda.
Syyna on todennakdisesti ensi kertaa toteutettu
sahkoinen laskutus. Toimitetaan maksamatto-
mille paperilskut postissa.
Toimintasuunnitelma 2023 hyvaksyttiin viela
kokouksessa esille tulleiden muutosten ja li-
saysten kera.

Talousarvio kaytiin lapi ja hyvaksyttiin.
STEA-hakemus ensi vuodelle, 50 000 e, toi-
mitetaan ennen syyskuun loppua.
Keskusteltiin verkkosivujen uudistamisesta ja
tehtiin varaus talousarvioon. Uudistus toteute-
taan, mikali STEA myontaa rahoitusta toimin-
taamme. Pyydetaan tarjoukset hankkeesta.
KuultiinVierumaen terveiset ja palautteet, Ruis-
salon ja Harman kylpyloista saadut tarjoukset
hyvaksyttiin. Jyvaskylasta pyydetty tarjouksia.
Vertaistuki verkossa. Keskusteltiin tuen tarpees-
ta ja Timo Valli esitteli Sanna Raiskion kanssa
tekemaansa ppt-esitysta.

Todettiin jdsenmuutokset

Kuultiin 50 v juhlatoimikunnan raportti

PRH on hyvaksynyt yhdistyksen uudet saannot
30.8.2022.

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

Seuraava kokous ma 24.10. Helsingissa, hotel
Arthurissa. Aloitetaan UCB:n esittelylla.

KoKkouksessa paatettya 24.10.

UCB:n esittelyn jalkeen kokous.
Jasenmaksutilanne: uudet laskut toimitettu
Valitilinpaatos kasitelty.

Verkkosivujen uudistamisesta saatu kolme yh-
teydenottoa jasenistolta.

Sovittiin, ettd lehdessa 1-2023 julkaistaan yh-
distyksen perustajajasen Ritva Matellin ja neu-
rologi Kiti Luostarisen haastattelut.
Jyvaskylan kurssin tarjoukset (Peurunka,
Scandic Laajavuori, Alexandra Sokos hotels)
kasiteltiin. Valituksi tuli Peurunka.

Kuultiin Vierumaen kurssin terveiset
50-vuotisjuhlan aikataulu valmistunut. Sovittiin
juhlaristeilyn hinta jasenille 100 e ja muille 120 e/
2 hlon hytissa. Hinta sis. la kevyt lounasbuffet,
kahvitus, ruokailu seisovassa poydassa, aamu-
pala sunnuntaina.

Marja-Riitta Kantanen hoitaa jatkossa osan yh-
distyksen talousasioista (Merja Simolin-Kivilan
tdhan asti hoitamista tehtavistd). Hanet val-
tuutettiinhankkimaan tehtavan hoitoa varten
tietokone ja Office-paketti.

Kokouksessa padtettya ti 13.12.

Jasenmaksutilanne 2022: maksamattomia 22 kpl
eli 440 e.

Tarkennettu toimintasuunnitelma ja talousarvio
2023 on laadittava muuttuneen taloustilanteen
vuoksi. --STEA myontanyt yhdistykselle 50 %
vahemman tukea vuodelle 2023 kuin mita on
haettu. Taman johdosta toimintaa on supistet-
tava. Keskusteltiin mahdollisista sopeutustoi-
mista.

Toimintakertomus 2022 laadittava tammikuun
2023 loppuun mennessa.

Hallituksen kokouspalkkioiden hyvaksynta. Ko-
kouspalkkiot on kasitelty ja hyvaksytty.
Verkkosivujen uudistaminen: pyydetty tarjouk-
set 13.12. mennessa (MuuksCreative, Sivusta-
mo, Sitely Oy, MMD Networks). Todettiin, ettei
hankkeeseen nyt ryhdyta tiukan taloustilanteen
vuoksi.

lImoittautumislomake Myasteniapaiville laite-
taan seuraavaan lehteen ja nettisivuille.
Nykyiset Fonectan nettisivut: Sopimus on voi-
massa tilauspaivasta (5.12.2016) 12 kuukautta




kerrallaan kunnes se irtisanotaan. Sopimuk-
sen voi irtisanoa viimeistaan kuukautta ennen
uuden kauden alkua.

Todettiin Peurungan kurssin tilanne (hakijat,
kurssin vetajat, yhdistyksen edustajana veta-
jiksi Riitta ja Hannu Jokela).

Keskusteltiin 50-v juhlatoimikunnan kuulumi-
sista ja juhliin liittyvista kdytannon jarjestelyis-
ta.

Turun alueen myasteenikot lopettavat omat
nettisivunsa ja irtisanovat jasenyyksiaan VAPI
ry:ssa jaYhteis6talo Lounatuulessa.

Porin alueryhman tapaamisessa vieraili Kelan
edustaja

Pj ilmoitti paattavansa puheenjohtajuuskauten-
sa vuosikokoukseen

Timo Valli ilmoitti, ettei ole kaytettavissa halli-
tuksen jasenena enaa taman kauden jalkeen.

Kokouksessa paatettyad ke 28.12.

Sahkopostikokous, jossa hyvéaksyttiin Peurun-
gan kurssilaiset. Hakemuksia oli saapunut maa-
raaikaan mennessa 14, kurssille valittiin ennalta
sovitun mukaisesti kuusi myasteenikkoa ja hei-
dan kuusi omaistaan.

Kokouksessa padtettya 10.1.2023

Vuodenvaihteen jasenmaksutilanne -352 e eli
16 maksamatonta jasenta.

Toimintasuunnitelmasta on karsittava menoja
25 000 e, koska STEA on supistanut yhdistyk-
selle vuodelle 2023 myOnnettavaa avustusta
50 prosenttia. Sovittiin, ettd karsitaan toimin-
tasuunnitelmasta valmiiksi painetut kirjekuoret,
nettisivujen uudistamishanke sekd Harman ja
Ruissalon kurssit. Lisaksi perutaan suunniteltu
50-vuotisjuhlan vastaanotto.
Toimintakertomus 2022 hyvaksyttiin. Etukan-
teen lisataan viela yhdistyksen logo ja tekstiin
maininta 50-vuotisjuhlatoimikunnasta.
Tilaukseen vihrea, uudistettu pikkuesite.Tilaus-
maara 500 kpl.

Toimintakertomus laitetaan nettiin luettaville jo
nyt, etusivulta linkki kertomukseen.
Peurungan hiljattain sairastuneiden kurssi. Ha-
kijoita oli 8+8, valittiin kurssille 6+6 henkea.
Kasiteltiin 50-vuotisjuhlatoimikunnan kuulumi-
set. Viimeinen ilmoittautumispaiva juhlaristei-
lylle on 15.2.2023.Viimeinen kuluton peruutus-
paiva laivayhtidlle on 24.2.2023.

Todettiin, ettd hallituksen jasenet, yhteyshen-
kilot ja alueryhmien vetajat paasevat osallistu-
maan ilmaiseksi vuosipaivaan.

Seuraava kokous 21.2.2023 klo 16 Teamsissa.

Riitta Jokela (vas.), Marja-Riitta Kantanen ja Veikko Yldnen hallituksen strategiapalaverin kokoustunnelmissa

talvella 2022.




Eteld-Pohjanmaan ryhma tutustui Kardjatalon historiaan

Eteld-Pohjanmaan aluetoiminta jatkui loppiaisen
aikaan Alahdrméssa.

Valitsimme kohteeksi Harmaseuran omistaman
ja kunnostaman Karajatalon, todellisen kulttuuri
kohteen. Seuran varapuheenjohtaja Risto Kleimo-
la jarjesti loistavasti valmistelut. Han piti puhetta
kertoen talon historiasta ja nykyhetkesta.

-Talo on rakennettu 1845 Lappajarvella.Vuonna
1860 piti joka paikalla olla karajapaikka ja talo on
silloin siirretty Harmaan. Tassa on noin vuoteen
1930 pidetty karajia.

-Talon viimeinen isanta kuoli 1968 ja sen jalkeen
talo on ollut asumattomana. Kaupunki vaati sille
tehtavaksi jotain. Noin 200 jaseninen Harma-seura
osti sen huonokuntoisena. Noin 4000 talkootun-
tia mydhemmin se on siind kunnossa, etta siella
voidaan kokoontua, Kleimola kertoi. Karajatalon

Entisessé Kéréjésalissa vasem-
malta Jouni Lehtoméki, Paula
Risikko, Pekka lkola, Irma lkola,
Vesa Rauhala ja Pentti Voltti.
Kuva: Risto Kleimola.

historiaan kuuluu myds taiteilija Eero Nelimarkka,
jonka maalauksia on talon seinilla. Talossa on pi-
detty 1918 Nelimarkan ja Saima Alaviitalan haat.
Roolihahmot Jaakko Perakorpi ja Adolfiina Juhon
tytar Haukkala esittavat ja kertoivat, millaista ka-
rajilla aikaanaan on ollut.

Etela-Pohjanmaan aluetoiminta jatkuu huhti-
kuun aikana. Paikkaa ei ole viela paatetty, joten
ehdotuksia ja ideoita otetaan vastaan allekirjoit-
taneelle. Ja viela Karajatalon vierailusta. Emme
tilanneet kraakun avulla keitettya rokkaa, eika klof-
fiperunoota. Myds kasteperunat jai kokematta. Sen
sijaan talon sydan eli takka oli viritetty ja pransta-
kalla krokattihin pesaa.

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

Jaakko Perékorpi alias Lauri Jokinen ja Adol-
fiina Juhan tytdr Haukkala os. Knuuttilla alias
Aulikki Jokinen esittivét ja kertoivat, mité ka-
réjéinti on ennen ollut. Kuva: Vesa Rauhala.




Pohjoismaisen kokouksen antia

Tanskassa lokakuussa pidetysséd Pohjoismaiden myas-
teenikkojen kokouksessa kuultiin terveiset eri maista.

Islannista saapui kokoukseen nelja edustajaa, jois-
ta yksi oli eraan myasteenikon aviopuoliso, joten
kolme myasteenikkoa.

Outoa heidan osalta oli se, ettd vaikka Islanti
on pieni maa, niin vasta taalla Tanskassa osallis-
tujat tapasivat ensi kertaa kasvotusten, sita ennen
tapaamisia on ollut vain tietokoneruudulla, silla
heilla on hyvin vahan toimintaa pohjoismaiden
kokousten valissa.

Laakityksen kanssa heilla riitti ongelmia, kun
on pieni kansa (n. 300.000). Lisadksi nykyinen
neurologi keskussairaalassa ei halunnut lahettaa
myasteenikkoja kateenkorvarauhasen poistoon (ty-
mektomia), eikd mydskaan halunnut, etta potilaat
tapailevat keskenaan, joten kaikki esitteet on heti
poistettu neurologian osastolta.

Leikkausosasto puolestaan teki mielellaan ty-
mektomialeikkauksia. Kun yksi myasteenikko saa-
tiin leikattua,olivat huomattavat hyodyt havaitta-
vissa jo heti seuraavana paivana. Sen myota oli
muutama muukin paassyt leikattavaksi.

Kaikki leikatut olivat yli 45-vuotiaita ja helpo-
tukset olivat heti havaittavissa osastolla. Toinen
rupesi heti puhumaan, toinen joi runsaasti vetta,
kun aikaisemmin vain pikkuriikkisen kerrallaan, ja
kolmas kaveli osaston kaytavia pitkin jatkuvasti.

Islannin edustaja nayttikin kuvan ensimmai-
sestad potilaasta, joka oli tosi huonossa kunnossa
ennen leikkausta, mutta nyt jo seisoi kasillaan ja
pelasi golfia ilman mitaan ongelmia.

Ruotsissa nelja myasteenikkoa
antaa vertaistukea

Norjan osalta ei kuultu mitaan, silla edustaja ei
ollut mukana kattojarjeston toiminnassa. Tanskan
isantavaki oli tavannut hanet UCB:n rahoittamassa
nuorten MG-potilasneuvosto -koulutuksessa.

Paikalla oli myos UCB:n vakea, joten pyysin
heitd hoitamaan Norjan lihastautiliiton kuntoon
MG-ryhman osalta tai sitten perustamaan oman
MG-yhdistyksen.

Ruotsin edustajat olivat tietoisia siita, etta hei-
dan pitad muuttaa kattojarjeston asennetta. Uutta
vastuuhenkil6a ei ole saatu, vaikka edellinen Neu-
ron edustaja jai jo pari vuotta sitten elakkeelle.

Talla hetkella Ruotsissa on kattojarjeston alla
nelja MG-diagnoosiryhman edustajaa. He ottavat
vastaan puheluita koko maan osalta MG-asioihin
liittyen.

Koronan vuoksi mitdan tapaamisia kasvotusten
ei ollut jarjestetty, ainoastaan Goteborgista kasin
oli ollut tietokonetapaaminen.

Neuron esite kattaa nykyaan kaikki Neuron al-
la olevat diagnoosiryhmat, mitdan omaa esitetta
Mg-potilaille ei ole.

Kunnioitettavaa aktiivisuutta
Tavoitteena Ruotsin myasteenikoilla on jarjestaa
ensi vuonna oma tapaaminen myasteenikoille. Pai-
kallistoimintaa on jonkin verran, mutta toiminta
riippuu vetajan aktiivisuudesta.

Gotlannissa asuva Ann-Ewa toimii Neuron
paikallisessa toimistossa Visbyssa ja vetaa siella
seka kuntoryhmia etta yleisurheiluharjoituksia viisi
kertaa viikossa. Ryhmiin osallistuvat kaikki Neuron
alaiset potilasryhmat.

Ann-Ewa tiesi, ettd Gotlannissa on yhdeksan
myasteenikkoa. Terveyskeskuksen kautta han sai
heille toimitettua kirjeen, jossa ilmoitti, etta mikali
haluavat tavata toisen myasteenikon, se voi ta-
pahtua MG-tapaamisessa. Paikalle tuli seitseman
myasteenkkoa ja Ann-Ewa oli siita hyvillaan.

Ruotsin toinenTanskan kokoukseen osallistunut
edustaja, Anki, asuu Raahen korkeudella sijaitse-
vassa Skelleftedssa. Hanella oli erikoinen tausta,
silla siskolla ja aidinsiskolla on myés MG. Sisko
patisti hanet laakarille todennakoéisten MG-oirei-
den johdosta, jolloin hdnkin sai MG-diagnoosin.

Ankilla oli myds muutama vuosi sitten uupu-
musta. Hoitohenkilokunta on sitd mielta, etta talla
ei ole mitaan tekemistd MG:n kanssa, mutta han
itse mietti, onko kyseessd MG:n johdosta uupu-
mustila. Aivot niin sanotusti sumenevat, jos on
liikkaa ohjelmaa.

Tanskassa hiljaiseloa koronavuosina
Koronan vuoksiTanskassa oli eletty hiljaiseloa eika
tapaamisia ollut jarjestetty. Samaisena viikonlop-
puna kun oli Pohjoismaiden kokous, mydsTanskan
potilasryhma kokoontui ja saimme olla mukana
kuunteluoppilaina, silla kokouskieli oli tanska.
Tanskassa toimii Lihastautiliitto kattojarjestona,
mutta sen lisaksi on erillinen kuntoutuskeskus.




Sairaalasta potilaat ohjataan kuntoutuskeskuk-
seen, jossa aikaisemmin suunniteltiin kuntoutus-
ohjelma Asger Frostin toimesta.

Asger tunsi siten monet MG-potilaat, ja han oli
mukana jarjestamassa tata meidan suurta MG-ko-
koustamme, johon oli kutsuttu mukaan myo6s poh-
joismaisia laakareita ja tutkijoita.

Valitettavasti Asger kuitenkin sairastui vakavas-
ti viime marraskuussa ja menehtyi, eikd saanut olla
mukana kokouksessa, jonka idean isana han toimi.

lllanistujaisissa vietettiin hiljainen hetki Asgerin
muistolle. Ketdan uutta Asgeria ei ole tulossa, vaan
kuntoutuskeskuksessa tulee jatkossa olemaan kol-
me henkil6a, jotka vastaavat myasteenikkojen kun-
toutuksesta.

Suomessa toimintaa kasvokkain ja
verkossa

Suomen osalta todettiin, ettd koronasta huolimatta
oli joka vuosi pidetty vuosikokous ja kesateatteria-
kin oli ollut ohjelmassa.

Toimintaa on siirretty verkkoon, niin etta ensim-
maiseen webinariin osallistui jopa yli 70 osallistu-
jaa kun aiheena oli uniapnea ja uniongelmat seka
kateenkorvarauhaseen liittyva tutkimustyo.

Paikallistapaamiset ovat jaaneet vahemmal-
le, mutta uuden asiantuntijalaakarin ansiosta ol-
tiin saatu verkkoluento MG-sairaudesta. Lisaksi
MG-sairauden osalta oli tietdmysta lisatty Harvi-
naisten sairauden vuositilaisuuksissa.

Viime syyskuussa oli kirjailija Hannele Cantell
saanut paljon huomiota kirjallaan Sekunteja ennen
kaatumista, joka kertoo MG ja "tinasotilas”-sairau-
desta (Stiff Person Syndrome) ja sen vaikutuksista
elamiseen.

Ensi vuonna on Suomen MG-yhdistyksen
50-vuotisjuhlavuosi. Sen kunniaksi on jo sovittu
juhlaristeilysta Tallinnaan.

Suomen edustaja piti myds lyhyen tilannekat-
sauksen Euroopan MG yhdistyksestd (EUMGA ja
siitd, mitd EUMGA:n rintamalla tapahtuu.

Teksti Eva Frostell-Pyhé&jérvi

Rapport fran de nordiska landerna

Island

Islands deltagare hade inte haft nagon traff sedan senaste mote i Helsingfors 2019, endast via
datorn. Sa det var jattetrevligt for dem att antligen traffas. Som liten nation har de problem med
bade mediciner och neurologer. Det ar stor fara att da lakarna reser utomlands for att specialisera
sig, sa blir de pa den farden.

Norge

Norge igen har problem med att deras takorganisation Foreningen for Muskelsyke (FFM) inte har
resurser att delta i moten utomlands. Darmed stod den danska takorganisationen for den norska
deltagarens resekostnader. Sa inget nytt pa den fronten.

Sverige
Sverige hade ocksa tva deltagare fran MG-diagnosgruppen men ingen fran takorganisationen
Neuro. Det berodde ocksa pa knappare resurser.

Speciellt med den ena deltagaren fran Sverige var att bade hennes moster och syster hade
forst blivit diagnostiserade med MG. Senare visade det sig att bada systrarna har MG.

Nu kdmpade hon med sviter av utbrandhet och neurologen pastod att det inte beror pa MG,
medan héalsostationslékaren igen sade att tocken i hjarnan beror pa MG, sa hon fick ingen vard for
det utan maste vara valdigt forsiktig med vad hon gor dagligen, for mycket program gor henne trott.

Danmark
Danmark hade ocksa under pandemin varit pa distans. Detta veckoslut skulle den danska MG-grup-
pen traffas for forsta gangen efter pandemin.

Deras ordférande Liselotte ar valdigt aktiv bade inom den danska MG gruppen men ocksa
internationellt. Hon deltar i ett skolningsprojekt fér unga myasteniker hur de ska arbeta i patient-
kommittéer med lakemedelsbolag.
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sig, sa da blir det en vilopaus for hjarnan.

Finland

domar, som hor till Neuro.

samt patientkort for nédsituationer.

Text Eva Frostell-Pyhéjérvi

Hon har tidigare bott pa Bornholm och varit barnmorska dar, men eftersom arbetet var 24
timmar per skift, s orkade hon inte med nattvaket och nu har hela familjen flyttat till Jylland och
hon har studerat vidare, sa att hon kan utbilda barnmorskor.

En barnmorska ska ocksa ha krafter i handerna och som myasteniker markte hon, att hon saknar
tillrackligt med handkraft, sa det var ocksa en orsak till att byta yrke.

Darmed ar hon insatt i halsofragor pa ett annat satt. Fragade t.ex. varfor stickandet anses vara
bra for hjarnan och da var svaret att det gar sa automatiskt, att hjarnan inte behdéver anstranga

Hon rekommenderade ocksa att dagligen ta en tupplur, som ocksa ger vila for hjarnan. Ifall
man har svag nacke, sa rekommenderade hon en stol med hog rygg, sa att huvudet far vila mot
ryggstodet. Hon undviker ocksa trappor ifall det finns en rullstolsskena.

Vi i Finland kdnner oss valdigt duktiga da vi har var egen forening och far bade egen tidning och
material enbart for MG- och Lems-patienter. | Sverige har de en gemensam broschyr for alla sjuk-

Vi informerade att under pandemin hade var férening gatt 6ver till webinarer, dvs informa-
tions-moten via datorn, dar deltagarantalet var over 70 personer.

Nasta ar fyller var forening 50 ar, sa det blir ocksa mycket program da, bl.a. en kryssning till
Tallinn. Mera synlighet har MG -sjukdomen ocksa fatt via MG -patienten Hannele Cantell, som
dessutom har stelhetssyndrom och utkom i hostas med en bok. Det var stort uppslag bade i Hel-
singin Sanomat och kvallstidningens natsida och damtidningen Anna.

Nasta gang traffas vi efter tva ar i Island och en arbetsgrupp bildades for att jobba med gemen-

Tuulahduksia 1ahelta ja kaukaa

Kansainvalliset yhteydet avartavat
myasteenikon arkea.

L&ékeyritys Roche jarjesti tapaamisen harvinaisten
sairauksien edustajille marrskuun alussa Baselissa,
Sveitsissa.

Paikalla oli muun muassa Wendi Huff Yhdysvalto-
jen MG-yhdistyksesta. Paasin kysymaan hanelta,
miten sielld hoidetaan myasteenikkojen asiaa. Huff
kertoi, etta pari vuotta sitten oli palkattu muutama
kokopaivainen tyontekija ja niin yhdistyksen toi-
mintaan on saatu ryhtia ja tulosta.

Yhdysvaloissa on parhaillaan menossa 60 laa-
kekokeilua myasteenikkojen osalta. Tama on val-
tava maara ja talla hetkella suurin ongelma on
saada mukaan myds tumma ihoista vaestoa. He
ovat aikoinaan olleet ladkekokeilussa mukana ja
saaneet huonoa kohtelua, joten vahvat muistot
elavat edelleen, eivatkda vanhemmat halua, etta
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heidan lapsensa osallistuvat kokeisiin. Erds nuori
oli kertonut Huffille, ettéd han aikoo osallistua ko-
keiluun salaa vanhemmiltaan.

Koska laakekokeiluja on paljon, niin uusia laak-
keita tulee myds markkinoille nopeammin kuin
Euroopassa. Lisdksi terveydenhoitovakuutusten
ansiosta maassa voidaan myds kayttaa kalliimpaa
laakitysta, kuten Eculizumabia (Soliris®-laaketta).

Wendi Huff sanoi, ettd saadakseen lisaa ha-
lukkaita kokeisiin han kay ihan ruohonjuuritasolla
kertomassa yhdistyksen toiminnasta, esimerkiksi
kirkoissa ja kampaamoissa. Yhdysvalloissa myds
lahjoitustoiminta toimii ihan eri tasolla kuin Suo-
messa. Eri yhdistykset jarjestavat hyvantekevai-
syystempauksia ja rahoittavat silla toimintaansa.

Joulukuun alussa Euroopan neurologisten yh-
distysten kattojarjestd EFNA jarjesti videotapaami-
sen, jonka teemana oli aivojen hyvinvointi.

Tilaisuudessa esitettiin, miten aivojen hyvin-




vointiin liittyy vahvasti myds mielen hyvinvointi,
eika niita saisi erottaa toisistaan.

Aivojen hyvinvoinnin yllapitamista varten esi-
tettiin viisi peruspilaria, josta pitaisi pitaa huolta:

1) Terveellinen ja monipuolinen ravinto, 2) Riit-
tava uni, 3) Liikunta, 4) Aivotyoskentelya (ristikot,
sudokut) ja 5) Sosiaalinen kanssakdayminen.

Myo6s Suomen muistiliitto on esittanyt nama
samat tekijat hyvan muistin yllapitdmiseksi. Hyvan
ravinnon merkitys on tarkea aivojen toiminnan
suhteen, silla kiertdjahermo on suoraan yhteydes-
sa suolistosta aivoihin.

Kokemuksia harvinaisten sairauksien osalta oli
tarjolla marraskuussa, Helsingista kasin jarjestet-
tavassa videotapaamisessa, jossa HUS:in Harvi-
naisten sairauksien 1adkari Mikko Seppéanen kertoi
siitd potilasryhmasta, jolle ei 16ydy diagnoosia
ollenkaan (SWAN-projekti - Syndromes without
a name).

1] = L " s~

Wendi Huff ja Eva Frostell-Pyhéjérvi Baselissa Kuva: Rochen ammattikuvaaja
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Mukana oli myo6s eras potilas, joka kertoi, etta
han on ollut koko elamansa herkka sairastumaan
tulehduksiin ja siksi elanyt lahes korona-kuplassa
koko elamansa.

Muun muassa hanen tulehdusarvonsa ovat
usein 200 ja hanen on ollut pakko menna sai-
raalaan, mutta antibiootit eivat ole vaikuttaneet
tulehdusarvoon mitenkaan. Jotenkuten han oli
kuitenkin koulunsa saanut kaytya, mutta paljon
oli sairaspoissaoloja ja myds koulukiusaamista.

Han oli silti ollut jopa au pairina Englannissa.
Nykyaan henkil6 elaa sairaselakkeelld. Mikko Sep-
pasen mukaan kyseessa on geenissa HYOU1 gee-
nivirhe ja toinen samanlainen potilas on ehka yksi
koko maailmassa. Siina vasta harvinainen sairaus!

Teksti Eva Frostell-Pyhé&jérvi




Tervehdys Tukholmasta

Suomen MG-yhdistys perustettiin vuonna 1973.

Yhdistyksen perustajina olivat professori Erkki
Kivalo ja Lahja-llona Miettinen seka sittemmin
Ruotsiin muuttanut neurologi Ritva Matell (ent.
Pirskanen).

Tavoitimme 80-vuotiaan Matellin kotoaan Tuk-
holmasta. Ennen elakkeelle jadmistaan Ritva Ma-
tell tydskenteli neurologian dosenttina Ruotsissa,
Tukholman karoliinisessa yliopistosairaalassa.

"Haluan onnitella elinvoimaista yhdistystanne,
joka on toiminut jo 50 vuotta. Olin mukana perus-
tamassa Suomen MG-yhdistysta.

Vuonna 1978 muutin Tukholmaan, ja olen saa-
nut Myastenia-Viestia tannekin jatkuvasti. Lehti
on hyva ja on mukavaa kuulla Suomen kuulumi-
sia. Olen niin sanottu yhdistyksen ainaisjasen jo
useamman vuosikymmenen ajalta.

Nyt olen kuitenkin jo tullut vanhaksi ja jattanyt
myastenian hoidon nuoremmille laakareille.

Sydamelliset terveiset ja kaikkea hyvaa Suo-
men MG yhdistykselle!”

Satasairaalan vieras Kkiinnosti

Kuntoutusohjaajaa kuulemaan
saapui myos omaishoitajia

Suomen MG-yhdistyksen Satakunnan vertaistukiryh-
maé piti vuoden viimeisen kokoontumisensa 29. mar-
raskuuta 2022 Porin Yhteis6talo Otavassa, paikassa,
jossa ryhmé kokoontuu séénndllisesti.

Talla kertaa kokoukseen oli kutsuttu luennoijaksi
Satasairaalan Neurologian yksikostd kuntoutus-
ohjaaja Anne Joensuu, joka kertoi tulevista Kelan
MG-kursseista seka omaishoitajien parikursseista.

Lisédksi Anne kertoi vammaispalvelulain muutok-
sista sekd maakunnallisen apuvalinekeskuksen
toiminnasta.

Tilaisuuteen osallistui kaikkiaan 16 ryhman ja-
senta ja omaishoitajaa. Kokoontuminen alkoi iloi-
sella puheensorinalla, joulupuuron ja kahvittelun
merkeissa, jotka puheenjohtaja Riitta Jokela oli
jarjestanyt.

Timo Valli

Satakunnan vertaistukiryhmé koolla 29.11.2022.




Suomen MG-yhdistys 50 vuotta
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Suomen MG-yhdistys juhlii 50 vuoden taivaltaan jdrjestdmdlld juhlaristeilyn jdsenistaolleen.
Juhlavuoden kunniaksi ldhdemme laivaristeilylle Helsinki-Tallinna - Helsinki

la-su 25.-26.3.2023

Matka alkaa la aamuna Helsingistd kello 10.30 Viking XPRES -aluksella. Tallinnassa meilld on pari funtia
aikaa piipahtaa kaupungilla, jonka jdlkeen palataan alukselle.
Takaisin Helsingissa ollaan su aamuna klo 9.30.
Majoitus kahden hengen hyteissd. Hinta aterioineen, majoituksineen ja ohjelmineen
100 e jdsenille, muille 120 e. Yhden hengen hytissd matkustaville em. hintaan lisdtddn 50 e.

Maksu yhdistyksen tilille FI44 5542 4020 0254 54

Iimoittautumiset sdhkopostilla (koko nimi, syntymdaika, ruoka-allergiat ja tiedossa olevan hyttikaverin
nimi) osoitteeseen toimisto@suomenmg-yhdistys.fi

Maksut ftilille ja ilmoittautumiset viimeistddn ke 15.2.2023 mennessdl

Ndhdddn laivallal

Ohjelma
Lauantai 25.3.2023
klo 9.15 Kokoontuminen (Viking Linen Katajanokan terminaali, Katajanokan laituri 8,
00160 Helsinki) -> MG- roll upin luona
9.30 Lippujen jako
10.10 Siirtyminen laivaan

10.45-11.45 Risteilyn avaus ja Suomen MG-yhdistyksen vuosikokous kokoustilassa (kansi 7.)
11.45-12.45 Salaattibuffet kokoustilan ldheisyydessd

13-14 Lddkdrin luento; neurologi Jari Kankaanpdd
14-16.30 Luennon jdlkeen mahdollisuus kdydd omatoimisesti maissa,
paluu laivalle viimeistdan 16.30
17-18.15 Pdgivdllinen - Buffetravintolassa
18.15-19.15 Luento; psykologi Tuomas Hakamaki
19.15-20 Tauko - oma aikaa
20-23 Historiikin esitys, yhteislaulua ja muuta yhteiseloa kokoustilassa

Sunnuntai 26.3.2023
klo 6.30-9.00  Aamiainen - kdyntimahdollisuus Merimyymadldssd klo 9.00 saakka
9.30 Saapuminen Helsinkiin

Huom! Muutokset ohjelmaan mahdollisia
P.S. Pitkdmatkalaiset voivat tiedustella hotellimajoitusta 24-25.3 vdliselle yalle
esim. Katajanokalla olevasta hotellista: Eurohostel, Linnankatu 9, 00160 Helsinki
(https://eurohostel.eu/fi/)
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ILMOITTAUTUMISLOMAKE
50-v. risteilylle

Nimi*

Osoite*

Sdhkoposti*

Puhelinnumero*

Syntymdaika™

Mahdolliset ruoka-aineallergiat

Varaan 1 hlon 2 hl6 hytin (rengasta oikea vaihtoehto)

Hyttikaverin nimi ja syntymdaika

Majoitus kahden hengen hyteissd. Hinta aterioineen, majoituksineen ja
ohjelmineen 100 e jdsenille, muille 120 e. Yhden hengen hyteissd matkustaville
em. hintaan lisatddn 50 e. Varaus on voimassa maksettuasi matkan hinnan

keskiviikko 15.2.2023
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11.

12.
13.
14.

15.

Kokouksen avaus.

Valitaan kokoukselle puheenjohtaja, sihteeri sekd kaksi poytdkirjan tarkastajaa
Jja kaksi ddantenlaskijaa.

Hyvdksytddn kokouksen tygjdrjestys.

Kdsitellddn toimintakertomus.

Vahvistetaan tilinpddtos ja pdatetadn tili- ja vastuuvapauden myontdmisesta
hallitukselle sekd muille tili- ja vastuuvelvollisille.

Kasitelladn ja hyvaksytdadn toimintasuunnitelma.

Vahvistetaan varsinaisten ja kannattajajdsenten jasenmaksujen suuruus,
kdsitellddn talousarvio ja hyvdksytddn hallituksen jdsenten palkkiot.

Valitaan hallituksen puheenjohtaja ja hallituksen varsinaiset jdsenet sddntdjen
8 §:n mukaan.

Valitaan tilintarkastaja (Marko Saxell HT) ja varatilintarkastaja (Tuomo
Janatuinen) sekd pddtetddn tilintarkastajan palkkiosta.

Kdsitellddn muut hallituksen esittdmat asiat.
Kasitelladn ne asiat, jotka kokous yksimielisesti pddttdd ottaa kasiteltaviksi.

Mikdli joku yhdistyksen varsinaisista jdsenistd haluaa muun kuin edelld mainitun
asian kdsiteltdvdksi yhdistyksen kokouksessa, on ehdotus tehtdvd kirjallisesti

yhdistyksen hallitukselle 21 pdivdd ennen kokousta, kuitenkin huomioon ottaen

Kokouksen pddattdminen.
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Yhdistys syntyi 1970-luvulla

Suomen MG-yhdistyksen perustava kokous pidettiin
Helsingissé huhtikuussa 19783.

Suomen ensimmainen neurologian professori Erk-
ki Kivalo ei ollut ainoa neurologi, joka kannusti
myasteenikkoja perustamaan oman yhdistyksen.

Lokakuussa 1992 pitamassaan puheessa Kivalo
muisteli, miten han oli ollut jo vuodesta 1953 lah-
tien kiinnostunut myastenia potilaiden erikoisesta
sairaudesta, ja varsinkin siitd epamiellyttavasta
kohtalosta, joka usein oli heidan osansa, kun he
hakivat oireisiinsa apua.

Ansiokkaasti myasteenikkojen tilaa tutkivat Hel-
singin yliopiston neurologian klinikan neurologit
Eero Hokkanen ja Ritva Pirskanen-Matell. Heita
seurasi Kiti Miller.

Mpyasteniapotilaiden oman yhdistyksen syn-
tyyn liittyy myds sattumaa, silla Erkki Kivalon vai-
mon ystaviin kuului musiikinopettaja Lahja-llona
Miettinen, joka kertoi toisinaan oudoista oireistaan
ja saamistaan erilaisista diagnooseista ystavatta-
rensa puolisolle.

Sata henkea paikalla

Vuonna 1963 Kivalolle selvisi, mika Miettista vai-
vasi. Vuoteen 1971 mennessa sairaus aiheutti sen,
ettéa Miettisen oli jaatava elakkeelle.

Tuossa vaiheessa Meilahteen oli perustettu my-
asteniapoliklinikka ja ajatus myasteniapotilaiden
yhteenliittymisesta oli ilmassa.Vuonna 1972 Kivalo
ehdotti Miettiselle, ettd tama ryhtyisi kehittamaan
hanketta yhdistyksen perustamiseksi.

Poliklinikan tuella laadittiin kirjelma 200 myas-
teenikolle. Potilaiden yhteystiedot saatiin HYKSin
neurologian poliklinikalta.

Syksyyn 1972 mennessa jo 60 myasteenikkoa
oli vastannut kirjelmaan ja ilmoittanut olevansa
kiinnostunut omasta yhdistyksesta. Vastausten in-
nostamana Miettinen ryhtyi valmistelemaan yhdis-
tyksen perustavaa kokousta.

Kokous jarjestettiin huhtikuussa 1973 Helsingis-
sa, Roihuvuoren seurakuntasalissa. Paikalle saapui
29 myasteenikkoa omaisineen ja ystavineen.

Kaiken kaikkiaan paikalla oli puolisen sataa
henkea, joukossa myds HYKSin neurologian po-
liklinikan edustajia, mm. neurologi Ritva Pirskanen
(myohemmin Matell).
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Viiden markan jasenmaksu
Kokouksessa paatettiin perustaa yhdistys nimelta
Suomen MG-yhdistys. Yhdistykselle valittiin joh-
tokunta ja tilintarkastajat seka hyvaksyttiin yhdis-
tykselle sdannot.

Ensimmaiseksi puheenjohtajaksi valittiin Jussi
Saarto. Varsinaisia jasenia johtokuntaan nimettiin
viisi ja varajasenia kaksi.

Varsinaiset jasenet olivat Lahja-llona Miettinen,
Elvi Sainomaa, MarjaTuominen, Aune Vuorinen ja
Maunu Viitanen.Varajasenet olivat Kaisa Pulkkinen
ja Aune Soininen.

Kaksi ensimmaista toimintavuotta Lahja-llona
Miettinen toimi yhdistyksen sihteerind, varapu-
heenjohtajaksi valittiin Maunu Viitanen.

Ensimmaisen toimintavuoden jasenmaksu oli
potilasjasenilta viisi ja kannattajajasenilta 10 mark-
kaa.

\ . By

Myastenia-Viesti on jo vuosikausien ajan ollut tdrkeéd
tiedonvélityskanava myasteenikoille.




Lahja-llona Miettinen puhumassa yhdistyksen kokouksessa vuonna 1979.




Yhdeksas puheenjohtaja ohjaksissa
Vuonna 1973 myasteenikkojen maaraksi koko Suo-
messa arvioitiin noin 200 henkea, joten yhdistysta
oli perustamassa lahes 20 prosenttia koko maan
myasteenikoista.

Yhdistystoiminta kdynnistyi aktiivisesti ja alus-
sa johtokunta kokoontui usein puheenjohtaja Jussi
Saarron kotona.

Saarto toimi puheenjohtajana vuoteen 1977
asti, jolloin puheenjohtajan nuija siirtyi Bror Holm-
bergille.

Holmbergin kaudella vuonna 1977 yhdistys
muun muassa jarjesti ensimmaisen oman sopeu-
tumisvalmennuskurssin.

Bror Holmbergilta puheenjohtajuus siirtyi Lee-
na Mantymaalle vuosiksi 1979-1993, ja Juhani Ve-
samalle vuosiksi 1993-1998.

Vuodet 1999-2003 puheenjohtajana toimi Antti
Hulmi. Hulmia seurasi Eva Frostell-Pyhajarvi, joka
johti puhetta vuoteen 2008 asti.

Seuraavaksi puheenjohtajan nuijaa heilutti Val-
de Raisanen vuoden verran ja vuodesta 2009 aina
vuoteen 2021 asti Paavo Koistinen.Yhdistyksen ny-
kyinen puheenjohtaja Ismo Lumpiola on ollut Suo-
men MG-yhdistyksen johdossa pian kaksi vuotta.

Oma lehti ylpeydenaiheena
Yhdistyksen ensimmainen oma lehti saatiin jakoon
jo ennen joulua 1973.Tuolloin lehti ilmestyi nimel-
1& MG-Tiedote. Kyseessa oli yhdeksan sivuinen
moniste, jossa kerrattiin perustamiskokouksessa
pidettyja esitelmia.

Myoéhemmin lehti alkoi ilmestya kahdesti vuo-
dessa. 1980-luvulla oli kausia, jolloin lehti saatiin
kasaan vain kerran vuodessa.

Vuodesta 1995 lahtien lehtea on julkaistu neljas-
ti vuodessa. Ulkoasultaankin lehti on ollut lehden
nakoinen. Saanndllisesti julkaistun lehden myota
myoOs osa siihen asti julkaistuista jasenkirjeista
voitiin jattaa lahettamatta. Samalla saastettiin alati
kasvavia postituskuluja.

Vertaistukea ja kansainvalisyytta
Yhdistyksen yhteyshenkil6toiminta kdynnistyi vi-
rallisesti vuonna 1983. Toiminnan kaynnistyessa
heita oli kahdeksan eri puolilla Suomenniemea.
Omaa paikallistoimintaa alettiin kehittda ensin
vuonna 1975 Helsingissd Eeva Holmbergin aloit-
teesta. My6sTurussa jaTampereella kdynnisteltiin
paikallistoimintaa jo tuona samana vuonna.
Savon ryhma perustettiin vuonna 1993 ja Kes-
ki-Suomen MG-ryhma vuotta myéhemmin.
Kansainvalisia yhteyksia yhdistyksessa alettiin
solmia jo heti toiminnan alkumetreilla. Ensi oltiin
yhteydessa Yhdysvaltoihin jo vuonna 1974.
Yhteyksia Eurooppaan pyrittiin myos luomaan
jo 1970-luvulla. Ensimmainen kansainvalinen
MG-tapaaminen oli vuonna 1981 Ruotsissa, kun
Marja Katainen osallistui yhdistyksen edustajana
kansainvaliseen MG-kokoukseen.

Lahteend kdytetty Tellervo Hoppulan kokoamaa Suo-
men MG-yhdistyksen 30-vuotisjulkaisua

Myastenia-viestin
ensimmaéinen puheen-
johtaja Heli Haarala
keskustelemassa
vuonna 1978 vuosiko-
kouksessa esiintyneen
psykologi Ritva Laak-
sosen kanssa.




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 2023 tapaaminen on tiistaina 7.2.2023 klo 17.00.
Vuonna 2023 kokoontumiset joka kuukauden 1. tiistai, klo 17-19. Lu-
kuunottamatta kesa-, heina- ja elokuuta. Jos kesaajalle tulee tapah-
tumia, niista tiedotetaan erikseen.

Paikka: Yhteisotalo Otava, Otavankatu 5A pohjakerros, Pori. Paikka
sama kuin aiemminkin.

Lisatietoja:

Riitta Jokela, p.0400 760 434, riitta.liisa.jokela@gmail.com

Timo Rimpela, p. 0400 256 264, timo.rimpela@gmail.com

VARSINAIS-SUOMEN MG-RYHMA

Turun alueen myasteenikot tapaavat kerran kuukaudessa maanantaisin kello
17-19. Paikkana on Lihastautiyhdistyksen toimitila, osoitteessa Itdinen Pitkakatu
68, Turku.

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

ma 13.2, 13.3, 174 ja 15.5.

Lihastautiyhdistys jarjestaa edella mainitussa paikassa myos tuolijoogaa maa-
nantaisin klo 16-17. Myasteenikot ovat tervetulleita mukaan jumppatuokioon!
lImoittelemme tapaamisista mahdollisuuksien mukaan Turun Sanomien yhdis-
tyspalstalla.

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

t‘,F“’ e _ a8
UDENMAA
MG-ryhma

UUDENMAAN MG

Tapaamiset Oodin kirjastossa Helsingissa, katutason kahvilassa. Pidamme
poydassa MG-esitteita, joista meidat on helppo tunnistaa. Tapaamme aina
kuukauden kolmas maanantai klo 15-17.

Kevaan tapaamiset ovat ma 20.2., 20.3., 17.4. ja 15.5.2023.

Lisatietoja

Pirjo (05603756711), Kaija (050 5638119) ja Eva (040 7765688)

OULUN SEUDUN MG-RYHMA

Toimimme yhteistydssa Oukalin ja lihastautiliiton kanssa. Kokoontumiset Kumppanuuskeskuksessa,
os. Kansankatu 53, Oulu. Kokoustila Resiina, 1. krs.
https://www.oukali-lihastautiyhdistys.com/tapahtumakalenteri/

Lisatietoja

Pia Moisala, p.041 436 5071, piamaria.moisala@gmail.com

21




Toivomme kaikille ryhmille hyvaa vuotta 2023 kiinalaisittain eli elementtina VESI
o i _‘;,f ja eldimend JANIS ....Nyt on aika keskittya oleelliseen eli pitda huolta itsestdan
3v~—~-‘_'___"'9 ja laheisistaan, silla yhdessa naista haasteista selviamme parhaiten. Haasteiden
@ maara on kohtalaisen suuri koska maailma on aika sekaisin.....
HAMEE .. Tamavihelidginen KORONA se vaan muuttaa varianttiaan ja vaanii meita kaikkialla.
Mﬁ'ryh]llﬂ Onneksi nuo rokotukset tuovat lievennyksié taudin saaneille: toivottavasti ...

A HAMEEN MG-RYHMA
7~ r:{

UUSIA TAPAAMISIA El OLE SOVITTU. Asiasta ilmoitellaan tarkemmin s-postilla
ja kirjeitse ...

Seuraa myo6s Suomen MG-yhdistyksen nettisivuja.

Lisatietoja

Leila Makila gsm 0400 484338 leila.makila@gmail.com

Arto Jokinen  gsm 040 7322028 arto.jokinen @tintti.net

LAHDEN MG

Lahden seudun myasteenikot toimivat yhteisty6ssa paikallisen lihastautiyhdistyksen kanssa.
Lisatietoja

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

ETELA-POH]ANMAA

Uusia tapaamisia ei toistaiseksi ole sovittuna, mutta koolle kutsujana alueella toimii Vesa Rauhala.
Lisatietoja

Vesa Rauhala, p. 0400 868029, vesa.rauhala63@gmail.com

KESKI-SUOMEN MG-RYHMA

Tervetuloa vuoden 2023 alkuvuoden tapahtumaan!

To 9.3.2023 klo 17 Jyvaskylan yliopiston Lahde-kirjasto, Seminaarinkatu 15 (B, Ladhde), 40100 Jyvasky-
la. Tule tutustumaan kulttuuriluotsin opastuksella Lahde-kirjastoon, ilmoittaudu Paivi Hokkaselle 23.2.
mennessa.

Elokuvantekijé Klaus Héaré valitsi viime vuonna Arkkitehtuurin Finlandia -palkinnon saajaksi Jyvéskyldn yliopiston
kirjaston peruskorjauksen. Arkkitehti Ari Sipisen suunnitteleman korjauksen myété 1970-luvun kirjasto on saanut
uuden eldmén, vanhaa kunnioittaen. Rakennuksen sisdilmeen véreissd on aikanaan noudatettu niin sanottua
Mondrianin vérioppia, joka korostaa puhtaita vérejé. Kirjaston pdévaéri on keltainen, minké vuoksi rakennusta on
kutsuttu keltaiseksi kirjastoksi. Lisdksi huhtikuussa 2022 Euroopan komissio mydnsi Seminaarinméen kampuksel-
le ja tasa-arvoiselle koulutukselle ensimmdisend Suomessa ja Pohjoismaissa Euroopan kulttuuriperintétunnuksen.
Tunnus liséé Euroopan kansalaisten tietdmystéd Euroopan historiasta ja unionin rakentamisesta seké yhteisestéd,
monimuotoisesta kulttuuriperinnésta. Tieteen avoimuutta korostava ja Tiedetta kaikille -toimintaa tarjoava Léhde
jatkaa tasa-arvoisen koulutuksen mallin perinteita.

Perinteisesta kesatapaamisesta ilmoitellaan seuraavassa lehdessa. Hyvaa talven jatkoa kaikille!
Lisatietoja

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

Paivi Hokkanen, p. 040 732 6806, pkhokkanen @ outlook.com

POHJOIS-SAVON MG-RYHMA

Toiminnasta vastaa SirpaVepsaldinen.Toimintaa jarjestetdan yhdessa Pohjois-Savon lihastautiyhdistyksen
kanssa.Tapaamme osoitteessa Melankatu 10B, Kuopio (Palvelutalon kokoushuone).

Lisatietoja

Sirpa Vepsalainen, p.050 361 7872, veppis61@gmail.com
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Haluan liittyda Suomen MG-yhdistys ry:n jaseneksi
D olen MG-potilas

D olen LEMS-potilas

Etunimi ja sukunimi:

Kotikunta:

Osoite:

Puhelinnumero:

Postinumero:

Sahkoposti:

Syntymaaika:

Aidinkieli:

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

D Annan Suomen MG-yhdistykselle luvan tietojeni tarkistamiseen ja
kasittelemiseen

Vapaamuotoinen viesti:

Minulle saa jatkossa ldhettda tarjouksia ja informaatiota:
D Sahkopostitse

D Tekstiviestitse

Suomen M% G -yhdistys ry
Lisatietoja

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




Posti-
merkki

Suomen MG-yhdistys ry/
Susanne Hiltunen
Heikinmaentie 13

21160 MERIMASKU

Taita ja niittaa yhteen



YHTEYSHENKILOT - KONTAKTPERSONER

Me yhteyshenkil6t olemme itse myasteniaa sairastavia ja meilla on jokaisella omat kokemuksemme
taman sairauden kanssa. Sind, jolla on myasthenia tai olet myasteenikon ldheinen, voit ottaa meihin
yhteytta yhteiseen sairauteemme tai yhdistykseemme liittyvissa asioissa.

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

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

Eija Majuri-Kontiainen

VARTSILA

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

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

Tomas Mattbéack

LEMS ja ocksa pa svenska

KORSHOLM

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

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

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

g sty 5o,

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

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

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

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

%




NEUROLOGIAN LAAKARIT MG-POTILAALLE

HUS

Meilahden Tornisairaala
Neurologian poliklinikka,

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

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

TAYS:n neuroalojen vastuualue
Neurologian poliklinikka,

Teiskontie 35, 33521 TAMPERE.

P (03) 311 6111

0YS

Neurologian poliklinikka,

Kajaanintie 50, 90220 OULU

Apulaisyliladkari Vesa Karttunen

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

pe klo 8-13

Potilaalla oltava lahete erikoissairaanhoitoon.

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

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

KYS

Neurologian poliklinikka B3253

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

P. (017) 173 003

Neurologian poliklinikalle paasee laakarin
lahetteella.

NEUROLOGIAN ERIKOISLAAKAREITA

Markus Farkkila

AavaTapiola

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

Laura Airas

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

Riitta Rinne

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

Juha-Pekka Eralinna

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

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

Paijat-Hameen keskussairaala
Keskussairaalankatu 7, 15850 LAHTI

Neurologian pkl, edellyttaa lahetetta

ajanvaraus, p. 03 819 2585

- Myasteniapotilaille neurologit Liisa Luostarinen
ja Kelly Roosmaa-lhamaki

Lisaa tietoa loytyy myos netista:

www.suomenmg-yhdistys.fi




Suomen MG-yhdistys ry

Laskutusosoite

Verkkolaskut

003711026660

Operaattori Maventa (003721291126)
Valittajatunnus pankkiverkosta lahetettaessa
DABAFIHH

Verkkolaskutusosoite: FI4455424020025454
Operaattori: Osuuspankki (OKOYFIHH)

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

Postitse skannauspalveluun
Suomen MG-yhdistys ry
11026660

PL 100

80020 Kollektor Scan

Hallitus

Puheenjohtaja

Ismo Lumpiola

Akaa

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

Varapuheenjohtaja
Sari Maenpaa
Turku

p. 050 573 2808
scmsaa@gmail.com

Sihteeri, kurssiasiat, viestinta

Susanne Hiltunen (hallituksen ulkopuolinen)
Merimasku (Naantali)

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

toimisto @suomenmg-yhdistys.fi

Talousasiat

Merja Simolin-Kivila
Lemu (Masku)

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

IBAN: Fl44 5542 4020 0254 54

BIC: OKOYFIHH

Postiosoite:

Suomen MG-yhdistys ry
Susanne Hiltunen
Heikinmaentie 13

21160 Merimasku

Sahkoposti: toimisto @suomenmg-yhdistys.fi

Kunniapuheenjohtaja:
jarjestoneuvos Paavo Koistinen
Saynatsalo (Jyvaskyla)

Paikallistoiminta ja yhteyshenkil6t
Riitta Jokela

Ulvila

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

Muut jasenet:

Marja-Riitta Kantanen

Joensuu

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

Timo Valli

Pori

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

Varajasenet

Veikko Ylanen

Vantaa

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

Sisko Niemi

Hollola

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