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MYASTENIA-VIESTI Sisällys

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

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

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

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

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

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

Painopaikka: Newprint Oy, Raisio
Painos: 1000 kpl

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

Tilaushinta jäsenistön ulkopuolisille on 
22 euroa vuodessa.

Kansikuva: Uusi vuosi ja uudet kujeet. 
Mitä kivaa keksittäisiin?

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.
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Puheenjohtajan tervehdys

Pääkirjoitus 

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

Viisikymmentävuotisjuhlaa vietämme Myas-
teniapäivillä 25.-26.3.2023 risteillen Helsingin ja 
Tallinnan väliä Viking Xpress -laivalla.

Rahoittajamme STEA ilmoitti joulun alla, ettei 
voi tukea yhdistystämme tänä 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 STEAn edustajien kanssa. Viesti oli 
selkeä: meidän pitää lisätä yhteistyötä Lihastautilii-
ton kanssa. Olemme myös keskustelleet asiasta Li-
hastautiliiton kanssa. Liittyminen Lihastautiliittoon 
toisi lisäkustannuksia yhdistyksellemme. Lopputu-
lemana joudumme sopeuttamaan toimintaamme 
tulevaisuudessa merkittävästi. 

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

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

Pyrimme jatkossa lisäämään sähköistä tiedotta-
mista ja pitämään ajan tasalla lääkkeisiin liittyvää 
seurantaa. Lisäksi jatkamme vertaistukea, kansain-
välistä toimintaa, tutkimusyhteistyötä, webinaa- 
rien järjestämistä sekä yhteydenpitoa sairaaloi-
hin ja oppilaitoksiin. Hallitus työskentelee entistä 
enemmän etänä ja taloushallinnosta vastaa tili-
toimisto.

Omaa lehteä pidämme edelleen tärkeänä, kos-
ka se on tiedotusmuoto, joka tavoittaa varmimmin 
jokaisen jäsenemme. 

Maaliskuun vuosikokouksessa päätetään isois-
ta asioista yhdistyksemme toiminnassa. Kokouk-
sessa valitaan myös yhdistykselle uusi puheenjoh-
taja ja uusia hallituksen jäseniä. Vuosikokouksen 
lisäksi Myastenia-päivillä on kaksi mielenkiintoista 

luentoa. Toivonkin runsasta osallistumista juhla-
risteilylle ja iloista väkeä viettämään kanssamme 
rattoisaa 50-vuotisiltaa.

Omasta puolestani olen ilmoittanut hallituksel-
le, että en ole enää käytettävissä puheenjohtajana, 
sillä iän myötä tulleet muutokset sairauksissa hei-
kentävät jaksamistani. Nyt olisi aika valita yhdistyk-
sen johtoon joku nuorempi ja teknisesti taitavampi 
puheenjohtaja.

Haluan jo tässä vaiheessa kiittää kaikkia niitä, 
jotka ovat olleet eri tavoin mukana MG-yhdistyk-
sen toiminnassa menneinä vuosina. Myastenia 
-päivillä tavataan!

Hyvää alkanutta vuotta kaikille,

Ismo Lumpiola 
Suomen MG-yhdistyksen puheenjohtaja
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Ajankohtaista 

Lainmuutos selkeyttää kuntoutus- 
rahan myöntämisen perusteita 
Eduskunta on hyväksynyt lainmuutoksen, jonka 
myötä asiakas voi saada kuntoutusrahaa koko kun-
toutuksen ajalta ja siirtyä aiempaa helpommin 
kuntoutusrahan ja muiden Kelan etuuksien välillä. 
Myös kuntoutusrahan hakuaika pitenee 4 kuukau-
desta 6 kuukauteen.

Tämän vuoden alusta voimaan tulleiden muu-
tosten jälkeen Kela voi maksaa kuntoutusrahaa 
koko kuntoutuksen ajalta. Myös asiakkaan siirty-
minen etuudelta toiselle helpottuu. 

Kuntoutusrahaan muutoksia

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

Jatkossa Kelan ammatilliseen kuntoutukseen 
osallistuva, työtön asiakas, voi valita työttömyyse-
tuuden sijaan kuntoutusrahan myös ajalle, jolloin 
hän odottaa kuntoutuspäätöksen jälkeen kuntou-
tuksen alkamista. Työtön asiakas voi saada kuntou-
tusrahaa myös kuntoutusjaksojen väliajalle.

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

MG-viikko 2023
Harvinaisten sairauksien päivää vietetään tiistaina 28.2.2023. 
Sen yhteydessä Euroopan MG -yhdistys viettää MG-viikkoa 

27.2. – 5.3.2023. 

Seuratkaa Harvinaisten sairauksien päivän sivuilta mitä 
tapahtumia Suomessa on, jolloin paikalliset MG-ryhmät voivat 

mahdollisuuksien mukaan liittyä Harvinaisten sairauksien 
paikallisiin tapahtumiin. 

"Kannatan Harvinaisten sairauksien päivää" 
todetaan vuoden 2023 Harvinaisten sairauksien päivän logossa.



5

Ruissalon ja Härmän kurssit  
peruttu
Vuonna 2023 pidettäviksi kaavaillut kurssit Ruissa-
lon ja Härmän kylpylöissä on peruttu tiukentuneen 
ja muuttuneen taloustilanteemme vuoksi.

Yhdistyksen kurssit toteutetaan STEAn tuel-
la, joten tuen vähennyttyä peräti 50 prosentilla 
meidän on pakko myös sopeuttaa toimintaamme 
vastaavasti. 

Tänä vuonna varat riittivät yhteen kurssiin, joka 
pidettiin Peurungassa tammikuussa, ja kahteen 
webinaariin, joista ensimmäisestä on mainos toi-
saalla tässä lehdessä.

Toivottavasti tilanne on avustuksen suhteen 
valoisampi vuonna 2024.	

Haluatko uudeksi  
puheenjohtajaksi?
Suomen MG-yhdistyksen tulevassa vuosiko- 
kouksessa tullaan valitsemaan yhdistykselle uusi 
puheenjohtaja. Lisäksi yhdistyksen hallitukseen 
valitaan uusia jäseniä, joten mikäli vaikuttaminen 
omassa potilasjärjestössä kiinnostaa, tervetuloa 
paikalle kokoukseen!

Maksutta vuosipäivään
Muistutus kaikille yhdistyksemme alueryhmien 
vetäjlle ja yhteyshenkilöillemme. Teillä kaikilla on 
oikeus osallistua vuosipäivään ilmaiseksi. Tuo etu 
on kiitos aktiivisuudestanne. Se kannattaa hyödyn-
tää erityisesti tänä juhlavuonna, sillä ensi vuonna 
me emme enää, taloustilanteesta johtuen, kykene 
vastaavaa tarjoamaan.

Edullista majoitusta Helsingissä
Mietitkö sitä, kannattaako Suomen MG-yhdistyk-
sen 50-vuotisjuhlaristeilylle osallistua, mikäli se 
edellyttää yöpymistä perjantaista lauantaihin 24.-
25. maaliskuuta Helsingissä?

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

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

ka aloittaisi kuntoutuksensa aikana osa-aikaisen 
tai satunnaisen työskentelyn.  Aiemmin lyhytkin 
työskentely katkaisi kuntoutusrahan maksamisen.

Jatkossa laissa säädetään myös, miten kun-
toutusrahaa maksetaan silloin, kun asiakas ei voi 
osallistua kuntoutukseen viitenä päivänä viikossa 
työ-, opiskelu- tai toimintakykynsä heikentymisen 
takia. Kuntoutusrahaa maksetaan jatkossa näissä-
kin tapauksissa, jos kuntoutus toteutuu 3–5 päivä-
nä viikossa.  

Työkokeilun ajalta kuntoutusrahaa
Kuntoutusrahaa maksetaan työterveyshuoltolakiin 
perustuvan työkokeilun ajalta jatkossa enintään 45 
arkipäivää.  

Työkokeilun täytyy perustua työterveyshuollos-
sa havaittuihin työkyvyn ongelmiin, ja työnantajan 
täytyy maksaa sen ajalta palkkaa. 

Asiakas työskentelee työkokeilun aikana joko 
uusissa työtehtävissä tai entisissä tehtävissään, 
joita on muutettu tai hän työskentelee niissä eri-
tyisjärjestelyiden avulla. 

Työkokeilun täytyy olla varhaisen vaiheen am-
matillista kuntoutusta, eikä asiakkaalla saa olla 
oikeutta työeläkelakien mukaiseen ammatilliseen 
kuntoutukseen.

Kuntoutusrahan, kuntoutuksen ajalta makset-
tavan ylläpitokorvauksen sekä harkinnanvaraisen 
kuntoutusavustuksen hakuaika piteni kuluvan 
vuoden alusta nykyisestä neljästä kuukaudesta 
kuuteen kuukauteen.

Lähde Kela
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Hallituksessa päätettyä

Kokouksessa 26.9. päätettyä
-	 Jäsenmaksut. Todettiin, että avoimia maksuja 

on 5324 euroa, maksamatta on 240 henkilöä. 
Syynä on todennäköisesti ensi kertaa toteutettu 
sähköinen laskutus. Toimitetaan maksamatto-
mille paperilskut postissa.

-	 Toimintasuunnitelma 2023 hyväksyttiin vielä 
kokouksessa esille tulleiden muutosten ja  li-
säysten kera.

-	 Talousarvio käytiin läpi ja hyväksyttiin.
-	 STEA-hakemus ensi vuodelle, 50 000 e, toi- 

mitetaan ennen syyskuun loppua.
-	 Keskusteltiin verkkosivujen uudistamisesta ja 

tehtiin varaus talousarvioon. Uudistus toteute-
taan, mikäli STEA myöntää rahoitusta toimin-
taamme. Pyydetään tarjoukset hankkeesta.

-	 Kuultiin Vierumäen terveiset ja palautteet,  Ruis-
salon ja Härmän kylpylöistä saadut tarjoukset 
hyväksyttiin. Jyväskylästä pyydetty tarjouksia. 

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

-	 Todettiin jäsenmuutokset
-	 Kuultiin 50 v juhlatoimikunnan raportti
-	 PRH on hyväksynyt yhdistyksen uudet säännöt 

30.8.2022.
-	 Sari Mäenpää 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 vielä ensi vuo-
den.

-	 Seuraava kokous ma 24.10. Helsingissä, hotel 
Arthurissa. Aloitetaan UCB:n esittelyllä.

Kokouksessa päätettyä 24.10. 
-	 UCB:n esittelyn jälkeen kokous.
-	 Jäsenmaksutilanne: uudet laskut toimitettu 
-	 Välitilinpäätös käsitelty. 
-	 Verkkosivujen uudistamisesta saatu kolme yh-

teydenottoa jäsenistöltä.
-	 Sovittiin, että lehdessä 1-2023 julkaistaan yh-

distyksen perustajajäsen Ritva Matellin ja neu-
rologi Kiti Luostarisen haastattelut.	

-	 Jyväskylän kurssin tarjoukset (Peurunka,  
Scandic Laajavuori, Alexandra Sokos hotels) 
käsiteltiin. Valituksi tuli Peurunka.

-	 Kuultiin Vierumäen kurssin terveiset
-	 50-vuotisjuhlan aikataulu valmistunut. Sovittiin 

juhlaristeilyn hinta jäsenille 100 e ja muille 120 e/ 
2 hlön hytissä. Hinta sis. la kevyt lounasbuffet, 
kahvitus, ruokailu seisovassa pöydässä, aamu-
pala sunnuntaina. 

-	 Marja-Riitta Kantanen hoitaa jatkossa osan yh-
distyksen talousasioista (Merja Simolin-Kivilän 
tähän asti hoitamista tehtävistä). Hänet val-
tuutettiinhankkimaan tehtävän hoitoa varten 
tietokone ja Office-paketti.

Kokouksessa päätettyä ti 13.12. 
-	 Jäsenmaksutilanne 2022: maksamattomia 22 kpl  

eli 440 e.
-	 Tarkennettu toimintasuunnitelma ja talousarvio 

2023 on laadittava muuttuneen taloustilanteen 
vuoksi. --STEA myöntänyt yhdistykselle 50 % 
vähemmän tukea vuodelle 2023 kuin mitä on 
haettu. Tämän johdosta toimintaa on supistet-
tava. Keskusteltiin mahdollisista sopeutustoi-
mista.

-	 Toimintakertomus 2022 laadittava tammikuun 
2023 loppuun mennessä.

-	 Hallituksen kokouspalkkioiden hyväksyntä. Ko-
kouspalkkiot on käsitelty ja hyväksytty.

-	 Verkkosivujen uudistaminen: pyydetty tarjouk-
set 13.12. mennessä (MuuksCreative, Sivusta-
mo, Sitely Oy, MMD Networks). Todettiin, ettei 
hankkeeseen nyt ryhdytä tiukan taloustilanteen 
vuoksi.

-	 Ilmoittautumislomake Myasteniapäiville laite-
taan seuraavaan lehteen ja nettisivuille.

-	 Nykyiset Fonectan nettisivut: Sopimus on voi-
massa tilauspäivästä (5.12.2016) 12 kuukautta 
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kerrallaan kunnes se irtisanotaan. Sopimuk- 
sen voi irtisanoa viimeistään kuukautta ennen 
uuden kauden alkua. 

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

-	 Keskusteltiin 50-v juhlatoimikunnan kuulumi-
sista ja juhliin liittyvistä käytännön järjestelyis-
tä.

-	 Turun alueen myasteenikot lopettavat omat 
nettisivunsa ja irtisanovat jäsenyyksiään VAPI 
ry:ssä ja Yhteisötalo Lounatuulessa.

-	 Porin alueryhmän tapaamisessa vieraili Kelan 
edustaja

-	 Pj ilmoitti päättävänsä puheenjohtajuuskauten-
sa vuosikokoukseen

-	 Timo Valli ilmoitti, ettei ole käytettävissä halli-
tuksen jäsenenä enää tämän kauden jälkeen.

	
Kokouksessa päätettyä ke 28.12.
-	 Sähköpostikokous, jossa hyväksyttiin Peurun-

gan kurssilaiset. Hakemuksia oli saapunut mää-
räaikaan mennessä 14, kurssille valittiin ennalta 
sovitun mukaisesti kuusi myasteenikkoa ja hei-
dän kuusi omaistaan.

Kokouksessa päätettyä 10.1.2023
-	 Vuodenvaihteen jäsenmaksutilanne -352 e eli 

16 maksamatonta jäsentä.

-	 Toimintasuunnitelmasta on karsittava menoja 
25 000 e, koska STEA on supistanut yhdistyk-
selle vuodelle 2023 myönnettävää avustusta 
50 prosenttia. Sovittiin, että karsitaan toimin-
tasuunnitelmasta valmiiksi painetut kirjekuoret, 
nettisivujen uudistamishanke sekä Härmän ja 
Ruissalon kurssit. Lisäksi perutaan suunniteltu 
50-vuotisjuhlan vastaanotto.

-	 Toimintakertomus 2022 hyväksyttiin. Etukan-
teen lisätään vielä yhdistyksen logo ja tekstiin 
maininta 50-vuotisjuhlatoimikunnasta.

-	 Tilaukseen vihreä, uudistettu pikkuesite. Tilaus-
määrä 500 kpl.

-	 Toimintakertomus laitetaan nettiin luettaville jo 
nyt, etusivulta linkki kertomukseen.

-	 Peurungan hiljattain sairastuneiden kurssi. Ha-
kijoita oli 8+8, valittiin kurssille 6+6 henkeä.

-	 Käsiteltiin 50-vuotisjuhlatoimikunnan kuulumi-
set. Viimeinen ilmoittautumispäivä juhlaristei-
lylle on 15.2.2023. Viimeinen kuluton peruutus-
päivä laivayhtiölle on 24.2.2023.

-	 Todettiin, että hallituksen jäsenet, yhteyshen-
kilöt ja alueryhmien vetäjät pääsevät osallistu-
maan ilmaiseksi vuosipäivään.

-	 Seuraava kokous 21.2.2023 klo 16 Teamsissä.

Riitta Jokela (vas.), Marja-Riitta Kantanen ja Veikko Ylänen hallituksen  strategiapalaverin kokoustunnelmissa 
talvella 2022.
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Etelä-Pohjanmaan aluetoiminta jatkui loppiaisen 
aikaan Alahärmässä. 

Valitsimme kohteeksi Härmäseuran omistaman 
ja kunnostaman Käräjätalon, todellisen kulttuuri 
kohteen. Seuran varapuheenjohtaja Risto Kleimo-
la järjesti loistavasti valmistelut. Hän piti puhetta 
kertoen talon historiasta ja nykyhetkestä.

-Talo on rakennettu 1845 Lappajärvellä. Vuonna 
1860 piti joka paikalla olla käräjäpaikka ja talo on 
silloin siirretty Härmään. Tässä on noin vuoteen 
1930 pidetty käräjiä.
-Talon viimeinen isäntä kuoli 1968 ja sen jälkeen 
talo on ollut asumattomana. Kaupunki vaati sille 
tehtäväksi jotain. Noin 200 jäseninen Härmä-seura 
osti sen huonokuntoisena. Noin 4000 talkootun-
tia myöhemmin se on siinä kunnossa, että siellä 
voidaan kokoontua, Kleimola kertoi. Käräjatalon 

Etelä-Pohjanmaan ryhmä tutustui Käräjätalon historiaan

Entisessä Käräjäsalissa vasem-
malta Jouni Lehtomäki, Paula 

Risikko, Pekka Ikola, Irma Ikola, 
Vesa Rauhala ja Pentti Voltti. 

Kuva: Risto Kleimola.

Jaakko Peräkorpi alias Lauri Jokinen ja Adol-
fiina Juhan tytär Haukkala os. Knuuttilla alias 
Aulikki Jokinen esittivät ja kertoivat, mitä kä-
räjöinti on ennen ollut. Kuva: Vesa Rauhala.

historiaan kuuluu myös taiteilija Eero Nelimarkka, 
jonka maalauksia on talon seinillä. Talossa on pi-
detty 1918 Nelimarkan ja Saima Alaviitalan häät. 
Roolihahmot Jaakko Peräkorpi ja Adolfiina Juhon 
tytär Haukkala esittävät ja kertoivat, millaista kä-
räjillä aikaanaan on ollut.

Etelä-Pohjanmaan aluetoiminta jatkuu huhti-
kuun aikana. Paikkaa ei ole vielä päätetty, joten 
ehdotuksia ja ideoita otetaan vastaan allekirjoit-
taneelle. Ja vielä Käräjätalon vierailusta. Emme 
tilanneet kraakun avulla keitettyä rokkaa, eikä klof-
fiperunoota. Myös kasteperunat jäi kokematta. Sen 
sijaan talon sydän eli takka oli viritetty ja pransta-
kalla krökättihin pesää.

Teksti:
Vesa Rauhala 0400 868029, 
vesa.rauhala63@gmail.com
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Tanskassa lokakuussa pidetyssä Pohjoismaiden myas-
teenikkojen kokouksessa kuultiin terveiset eri maista.

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

Outoa heidän osalta oli se, että vaikka Islanti 
on pieni maa, niin vasta täällä Tanskassa osallis-
tujat tapasivat ensi kertaa kasvotusten, sitä ennen 
tapaamisia on ollut vain tietokoneruudulla, sillä 
heillä on hyvin vähän toimintaa pohjoismaiden 
kokousten välissä.

Lääkityksen kanssa heillä riitti ongelmia, kun 
on pieni kansa (n. 300.000). Lisäksi nykyinen 
neurologi keskussairaalassa ei halunnut lähettää  
myasteenikkoja kateenkorvarauhasen poistoon (ty-
mektomia), eikä myöskään halunnut, että potilaat 
tapailevat keskenään, joten kaikki esitteet on heti 
poistettu neurologian osastolta.  

Leikkausosasto puolestaan teki mielellään ty-
mektomialeikkauksia. Kun yksi myasteenikko saa-
tiin leikattua,olivat huomattavat hyödyt havaitta-
vissa jo heti seuraavana päivänä. Sen myötä oli 
muutama muukin päässyt leikattavaksi. 

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

Islannin edustaja näyttikin kuvan ensimmäi-
sestä potilaasta, joka oli tosi huonossa kunnossa 
ennen leikkausta, mutta nyt jo seisoi käsillään ja 
pelasi golfia ilman mitään ongelmia. 

Ruotsissa neljä myasteenikkoa  
antaa vertaistukea
Norjan osalta ei kuultu mitään, sillä edustaja ei 
ollut mukana kattojärjestön toiminnassa. Tanskan 
isäntäväki oli tavannut hänet UCB:n rahoittamassa 
nuorten MG-potilasneuvosto -koulutuksessa. 

Paikalla oli myös UCB:n väkeä, joten pyysin 
heitä hoitamaan Norjan lihastautiliiton kuntoon 
MG-ryhmän osalta tai sitten perustamaan oman 
MG-yhdistyksen. 

Ruotsin edustajat olivat tietoisia siitä, että hei-
dän pitää muuttaa kattojärjestön asennetta. Uutta 
vastuuhenkilöä ei ole saatu, vaikka edellinen Neu-
ron edustaja jäi jo pari vuotta sitten eläkkeelle. 

Pohjoismaisen kokouksen antia

Tällä hetkellä Ruotsissa on kattojärjestön alla 
neljä MG-diagnoosiryhmän edustajaa. He ottavat 
vastaan puheluita koko maan osalta MG-asioihin 
liittyen. 

Koronan vuoksi mitään tapaamisia kasvotusten 
ei ollut järjestetty, ainoastaan Göteborgista käsin 
oli ollut tietokonetapaaminen. 

Neuron esite kattaa nykyään kaikki Neuron al-
la olevat diagnoosiryhmät, mitään omaa esitettä 
Mg-potilaille ei ole. 

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

Gotlannissa asuva Ann-Ewa toimii Neuron 
paikallisessa toimistossa Visbyssä ja vetää siellä 
sekä kuntoryhmiä että yleisurheiluharjoituksia viisi 
kertaa viikossa. Ryhmiin osallistuvat kaikki Neuron 
alaiset potilasryhmät. 

Ann-Ewa tiesi, että Gotlannissa on yhdeksän 
myasteenikkoa. Terveyskeskuksen kautta hän sai 
heille toimitettua kirjeen, jossa ilmoitti, että mikäli 
haluavat tavata toisen myasteenikon, se voi ta-
pahtua MG-tapaamisessa. Paikalle tuli seitsemän 
myasteenkkoa ja Ann-Ewa oli siitä hyvillään.  

Ruotsin toinen Tanskan kokoukseen osallistunut 
edustaja, Anki, asuu Raahen korkeudella sijaitse-
vassa Skellefteåssa. Hänellä oli erikoinen tausta, 
sillä siskolla ja äidinsiskolla on myös MG. Sisko 
patisti hänet lääkärille todennäköisten MG-oirei-
den johdosta, jolloin hänkin sai MG-diagnoosin.

Ankilla oli myös muutama vuosi sitten uupu-
musta. Hoitohenkilökunta on sitä mieltä, että tällä 
ei ole mitään tekemistä MG:n kanssa, mutta hän 
itse mietti, onko kyseessä MG:n johdosta uupu-
mustila. Aivot niin sanotusti sumenevat, jos on 
liikaa ohjelmaa. 

Tanskassa hiljaiseloa koronavuosina
Koronan vuoksi Tanskassa oli eletty hiljaiseloa eikä 
tapaamisia ollut järjestetty. Samaisena viikonlop-
puna kun oli Pohjoismaiden kokous, myös Tanskan 
potilasryhmä kokoontui ja saimme olla mukana 
kuunteluoppilaina, sillä kokouskieli oli tanska. 

Tanskassa toimii Lihastautiliitto kattojärjestönä, 
mutta sen lisäksi on erillinen kuntoutuskeskus. 
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Sairaalasta potilaat ohjataan kuntoutuskeskuk-
seen, jossa aikaisemmin suunniteltiin kuntoutus-
ohjelma Asger Frostin toimesta. 

Asger tunsi siten monet MG-potilaat, ja hän oli 
mukana järjestämässä tätä meidän suurta MG-ko-
koustamme, johon oli kutsuttu mukaan myös poh-
joismaisia lääkäreitä ja tutkijoita. 

Valitettavasti Asger kuitenkin sairastui vakavas-
ti viime marraskuussa ja menehtyi, eikä saanut olla 
mukana kokouksessa, jonka idean isänä hän toimi. 

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

Suomessa toimintaa kasvokkain ja 
verkossa
Suomen osalta todettiin, että koronasta huolimatta 
oli joka vuosi pidetty vuosikokous ja kesäteatteria-
kin oli ollut ohjelmassa. 

Toimintaa on siirretty verkkoon, niin että ensim-
mäiseen webinariin osallistui jopa yli 70 osallistu-
jaa kun aiheena oli uniapnea ja uniongelmat sekä 
kateenkorvarauhaseen liittyvä tutkimustyö.

Paikallistapaamiset ovat jääneet vähemmäl-
le, mutta uuden asiantuntijalääkärin ansiosta ol-
tiin saatu verkkoluento MG-sairaudesta. Lisäksi 
MG-sairauden osalta oli tietämystä lisätty 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 
elämiseen. 

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

Suomen edustaja piti myös lyhyen tilannekat-
sauksen Euroopan MG yhdistyksestä (EuMGA ja 
siitä, mitä EuMGA:n rintamalla tapahtuu.

Teksti Eva Frostell-Pyhäjärvi

Rapport från de nordiska länderna

Island
Islands deltagare hade inte haft någon träff sedan senaste möte i Helsingfors 2019, endast via 
datorn. Så det var jättetrevligt för dem att äntligen träffas. Som liten nation har de problem med 
både mediciner och neurologer.  Det är stor fara att då läkarna reser utomlands för att specialisera 
sig, så blir de på den färden. 

Norge
Norge igen har problem med att deras takorganisation Foreningen for Muskelsyke (FFM) inte har 
resurser att delta i möten utomlands. Därmed stod den danska takorganisationen för den norska 
deltagarens resekostnader. Så inget nytt på den fronten. 

Sverige
Sverige hade också två deltagare från MG-diagnosgruppen men ingen från takorganisationen 
Neuro. Det berodde också på knappare resurser. 

Speciellt med den ena deltagaren från Sverige var att både hennes moster och syster hade 
först blivit diagnostiserade med MG. Senare visade det sig att båda systrarna har MG. 

Nu kämpade hon med sviter av utbrändhet och neurologen påstod att det inte beror på MG, 
medan hälsostationsläkaren igen sade att töcken i hjärnan beror på MG, så hon fick ingen vård för 
det utan måste vara väldigt försiktig med vad hon gör dagligen, för mycket program gör henne trött. 

Danmark
Danmark hade också under pandemin varit på distans. Detta veckoslut skulle den danska MG-grup-
pen träffas för första gången efter pandemin. 

Deras ordförande Liselotte är väldigt aktiv både inom den danska MG gruppen men också 
internationellt. Hon deltar i ett skolningsprojekt för unga myasteniker hur de ska arbeta i patient-
kommittéer med läkemedelsbolag. 
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Hon har tidigare bott på Bornholm och varit barnmorska där, men eftersom arbetet var 24 
timmar per skift, så orkade hon inte med nattvaket och nu har hela familjen flyttat till Jylland och 
hon har studerat vidare, så att hon kan utbilda barnmorskor. 

En barnmorska ska också ha krafter i händerna och som myasteniker märkte hon, att hon saknar 
tillräckligt med handkraft, så det var också en orsak till att byta yrke. 

Därmed är hon insatt i hälsofrågor på ett annat sätt. Frågade t.ex. varför stickandet anses vara 
bra för hjärnan och då var svaret att det går så automatiskt, att hjärnan inte behöver anstränga 
sig, så då blir det en vilopaus för hjärnan. 

Hon rekommenderade också att dagligen ta en tupplur, som också ger vila för hjärnan. Ifall 
man har svag nacke, så rekommenderade hon en stol med hög rygg, så att huvudet får vila mot 
ryggstödet.  Hon undviker också trappor ifall det finns en rullstolsskena. 

Finland
Vi i Finland känner oss väldigt duktiga då vi har vår egen förening och får både egen tidning och 
material enbart för MG- och Lems-patienter. I Sverige har de en gemensam broschyr för alla sjuk-
domar, som hör till Neuro. 

Vi informerade att under pandemin hade vår förening gått över till webinarer, dvs informa-
tions-möten via datorn, där deltagarantalet var över 70 personer. 

Nästa år fyller vår förening 50 år, så det blir också mycket program då, bl.a. en kryssning till 
Tallinn. Mera synlighet har MG -sjukdomen också fått via MG -patienten Hannele Cantell, som 
dessutom har stelhetssyndrom och utkom i höstas med en bok. Det var stort uppslag både i Hel-
singin Sanomat och kvällstidningens nätsida och damtidningen Anna. 

Nästa gång träffas vi efter två år i Island och en arbetsgrupp bildades för att jobba med gemen-
samt patientkort för nödsituationer.

Text Eva Frostell-Pyhäjärvi

Kansainvälliset yhteydet avartavat 
myasteenikon arkea.
Lääkeyritys Roche järjesti tapaamisen harvinaisten 
sairauksien edustajille marrskuun alussa Baselissa, 
Sveitsissä.

Paikalla oli muun muassa Wendi Huff Yhdysvalto-
jen MG-yhdistyksestä. Pääsin kysymään häneltä, 
miten siellä hoidetaan myasteenikkojen asiaa. Huff 
kertoi, että pari vuotta sitten oli palkattu muutama 
kokopäiväinen työntekijä ja niin yhdistyksen toi-
mintaan on saatu ryhtiä ja tulosta. 

Yhdysvaloissa on parhaillaan menossa 60 lää-
kekokeilua myasteenikkojen osalta. Tämä on val-
tava määrä ja tällä hetkellä suurin ongelma on 
saada mukaan myös tumma ihoista väestöä. He 
ovat aikoinaan olleet lääkekokeilussa mukana ja 
saaneet huonoa kohtelua, joten vahvat muistot 
elävät edelleen, eivätkä vanhemmat halua, että 

Tuulahduksia läheltä ja kaukaa

heidän lapsensa osallistuvat kokeisiin. Eräs nuori 
oli kertonut Huffille, että hän aikoo osallistua ko-
keiluun salaa vanhemmiltaan. 

Koska lääkekokeiluja on paljon, niin uusia lääk-
keitä tulee myös markkinoille nopeammin kuin 
Euroopassa. Lisäksi terveydenhoitovakuutusten 
ansiosta maassa voidaan myös käyttää kalliimpaa 
lääkitystä, kuten Eculizumabia (Soliris®-lääkettä). 

Wendi Huff sanoi, että saadakseen lisää ha-
lukkaita kokeisiin hän käy ihan ruohonjuuritasolla 
kertomassa yhdistyksen toiminnasta, esimerkiksi 
kirkoissa ja kampaamoissa. Yhdysvalloissa myös 
lahjoitustoiminta toimii ihan eri tasolla kuin Suo-
messa. Eri yhdistykset järjestävät hyväntekeväi-
syystempauksia ja rahoittavat sillä toimintaansa.

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

Tilaisuudessa esitettiin, miten aivojen hyvin-
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vointiin liittyy vahvasti myös mielen hyvinvointi, 
eikä niitä saisi erottaa toisistaan. 

Aivojen hyvinvoinnin ylläpitämistä varten esi-
tettiin viisi peruspilaria, josta pitäisi pitää huolta: 

1) Terveellinen ja monipuolinen ravinto, 2) Riit-
tävä uni, 3) Liikunta, 4) Aivotyöskentelyä (ristikot, 
sudokut) ja 5) Sosiaalinen kanssakäyminen.  

Myös Suomen muistiliitto on esittänyt nämä 
samat tekijät hyvän muistin ylläpitämiseksi. Hyvän 
ravinnon merkitys on tärkeä aivojen toiminnan 
suhteen, sillä kiertäjähermo on suoraan yhteydes-
sä suolistosta aivoihin. 

Kokemuksia harvinaisten sairauksien osalta oli 
tarjolla marraskuussa, Helsingistä käsin järjestet-
tävässä videotapaamisessa, jossa HUS:in Harvi-
naisten sairauksien lääkäri Mikko Seppänen kertoi 
siitä potilasryhmästä, jolle ei löydy diagnoosia 
ollenkaan (SWAN-projekti – Syndromes without 
a name). 

Wendi Huff ja Eva Frostell-Pyhäjärvi Baselissa Kuva: Rochen ammattikuvaaja

Mukana oli myös eräs potilas, joka kertoi, että 
hän on ollut koko elämänsä herkkä sairastumaan 
tulehduksiin ja siksi elänyt lähes korona-kuplassa 
koko elämänsä. 

Muun muassa hänen tulehdusarvonsa ovat 
usein 200 ja hänen on ollut pakko mennä sai-
raalaan, mutta antibiootit eivät ole vaikuttaneet 
tulehdusarvoon mitenkään. Jotenkuten hän oli 
kuitenkin koulunsa saanut käytyä, mutta paljon 
oli sairaspoissaoloja ja myös koulukiusaamista. 

Hän oli silti ollut jopa au pairina Englannissa. 
Nykyään henkilö elää sairaseläkkeellä. Mikko Sep-
päsen mukaan kyseessä on geenissä HYOU1 gee-
nivirhe ja toinen samanlainen potilas on ehkä yksi 
koko maailmassa. Siinä vasta harvinainen sairaus!

Teksti Eva Frostell-Pyhäjärvi
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Kuntoutusohjaajaa kuulemaan  
saapui myös omaishoitajia
Suomen MG-yhdistyksen Satakunnan vertaistukiryh-
mä piti vuoden viimeisen kokoontumisensa 29. mar-
raskuuta 2022 Porin Yhteisötalo Otavassa, paikassa, 
jossa ryhmä kokoontuu säännöllisesti.

Tällä kertaa kokoukseen oli kutsuttu luennoijaksi 
Satasairaalan Neurologian yksiköstä kuntoutus-
ohjaaja Anne Joensuu, joka kertoi tulevista Kelan 
MG-kursseista sekä omaishoitajien parikursseista. 

Satasairaalan vieras kiinnosti

Lisäksi Anne kertoi vammaispalvelulain muutok-
sista sekä maakunnallisen apuvälinekeskuksen 
toiminnasta.

Tilaisuuteen osallistui kaikkiaan 16 ryhmän jä-
sentä ja omaishoitajaa. Kokoontuminen alkoi iloi-
sella puheensorinalla, joulupuuron ja kahvittelun 
merkeissä, jotka puheenjohtaja Riitta Jokela oli 
järjestänyt.

Timo Valli

Satakunnan vertaistukiryhmä koolla 29.11.2022.

Suomen MG-yhdistys perustettiin vuonna 1973.
Yhdistyksen perustajina olivat professori Erkki 

Kivalo ja Lahja-Ilona Miettinen sekä sittemmin 
Ruotsiin muuttanut neurologi Ritva Matell (ent. 
Pirskanen).

Tavoitimme 80-vuotiaan Matellin kotoaan Tuk-
holmasta. Ennen eläkkeelle jäämistään Ritva Ma-
tell työskenteli neurologian dosenttina Ruotsissa, 
Tukholman karoliinisessa yliopistosairaalassa.

”Haluan onnitella elinvoimaista yhdistystänne, 
joka on toiminut jo 50 vuotta. Olin mukana perus-
tamassa Suomen MG-yhdistystä. 

Tervehdys Tukholmasta

Vuonna 1978 muutin Tukholmaan, ja olen saa-
nut Myastenia-Viestiä tännekin jatkuvasti. Lehti 
on hyvä ja on mukavaa kuulla Suomen kuulumi-
sia. Olen niin sanottu yhdistyksen ainaisjäsen jo 
useamman vuosikymmenen ajalta.

Nyt olen kuitenkin jo tullut vanhaksi ja jättänyt 
myastenian hoidon nuoremmille lääkäreille. 

Sydämelliset terveiset ja kaikkea hyvää Suo-
men MG yhdistykselle!”
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Suomen MG-yhdistys 50 vuotta

Suomen MG-yhdistys juhlii 50 vuoden taivaltaan järjestämällä juhlaristeilyn jäsenistölleen.
Juhlavuoden kunniaksi lähdemme laivaristeilylle Helsinki-Tallinna - Helsinki

la-su 25.-26.3.2023
Matka alkaa la aamuna Helsingistä kello 10.30 Viking XPRES -aluksella. Tallinnassa meillä on pari tuntia 

aikaa piipahtaa kaupungilla, jonka jälkeen palataan alukselle. 
Takaisin Helsingissä ollaan su aamuna klo 9.30.

Majoitus kahden hengen hyteissä. Hinta aterioineen, majoituksineen ja ohjelmineen 
100 e jäsenille, muille 120 e. Yhden hengen hytissä matkustaville em. hintaan lisätään 50 e.

Maksu yhdistyksen tilille FI44 5542 4020 0254 54 
Ilmoittautumiset sähköpostilla (koko nimi, syntymäaika, ruoka-allergiat ja tiedossa olevan hyttikaverin 

nimi) osoitteeseen toimisto@suomenmg-yhdistys.fi
Maksut tilille ja ilmoittautumiset viimeistään ke 15.2.2023 mennessä!

Nähdään laivalla!

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 läheisyydessä 
13-14           	 Lääkärin luento; neurologi Jari Kankaanpää 
14-16.30     	 Luennon jälkeen mahdollisuus käydä omatoimisesti maissa, 
	 paluu laivalle viimeistään 16.30 
17-18.15      	 Päivällinen – Buffetravintolassa 
18.15-19.15 	 Luento; psykologi Tuomas Hakamäki 
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 – käyntimahdollisuus Merimyymälässä klo 9.00 saakka 
9.30  	 Saapuminen Helsinkiin

Huom! Muutokset ohjelmaan mahdollisia
P.S. Pitkämatkalaiset voivat tiedustella hotellimajoitusta 24-25.3 väliselle yölle 
esim. Katajanokalla olevasta hotellista: Eurohostel, Linnankatu 9, 00160 Helsinki 

(https://eurohostel.eu/fi/)



ILMOITTAUTUMISLOMAKE 
50-v. risteilylle

Nimi*	__________________________________________________________________

Osoite*_________________________________________________________________

Sähköposti*	____________________________________________________________

Puhelinnumero*__________________________________________________________

Syntymäaika* ___________________________________________________________

Mahdolliset ruoka-aineallergiat
________________________________________________________________________

Varaan 1 hlön 	 2 hlö hytin 		  (rengasta oikea vaihtoehto)

Hyttikaverin nimi ja syntymäaika
________________________________________________________________________

Majoitus kahden hengen hyteissä. Hinta aterioineen, majoituksineen ja 
ohjelmineen 100 e jäsenille, muille 120 e. Yhden hengen hyteissä matkustaville 
em. hintaan lisätään 50 e. Varaus on voimassa maksettuasi matkan hinnan 
yhdistyksen tilille FI 44 5542 4020 0254 54 Viimeinen ilmoitautumispäivä on 
keskiviikko 15.2.2023 



 

 

Posti-
merkki 

Taita ja niittaa yhteen 

Suomen MG-yhdistys ry/
Susanne Hiltunen
Heikinmäentie 13
21160  MERIMASKU
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SUOMEN MG-YHDISTYS RY:N 
VUOSIKOKOUS 2023

ESITYSLISTA 

1.	 Kokouksen avaus.

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

3. 	 Todetaan kokouksen laillisuus ja päätösvaltaisuus.

4. 	 Hyväksytään kokouksen työjärjestys.

5. 	 Käsitellään toimintakertomus.

6. 	 Käsitellään edellisen vuoden tilinpäätös ja tilintarkastajan lausunto.

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

8. 	 Käsitellään ja hyväksytään toimintasuunnitelma.

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

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

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

12. 	Käsitellään muut hallituksen esittämät asiat.

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

14. 	Mikäli joku yhdistyksen varsinaisista jäsenistä haluaa muun kuin edellä mainitun 		
	 asian käsiteltäväksi yhdistyksen kokouksessa, on ehdotus tehtävä kirjallisesti 		
	 yhdistyksen hallitukselle 21 päivää ennen kokousta, kuitenkin huomioon ottaen 		
	 yhdistyslain 24.§ määräykset. 
 
15. 	Kokouksen päättäminen.
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Suomen MG-yhdistyksen perustava kokous pidettiin 
Helsingissä huhtikuussa 1973.

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

Lokakuussa 1992 pitämässään puheessa Kivalo 
muisteli, miten hän oli ollut jo vuodesta 1953 läh-
tien kiinnostunut myastenia potilaiden erikoisesta 
sairaudesta, ja varsinkin siitä epämiellyttävästä 
kohtalosta, joka usein oli heidän osansa, kun he 
hakivat oireisiinsa apua.

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

Myasteniapotilaiden oman yhdistyksen syn-
tyyn liittyy myös sattumaa, sillä Erkki Kivalon vai-
mon ystäviin kuului musiikinopettaja Lahja-Ilona 
Miettinen, joka kertoi toisinaan oudoista oireistaan 
ja saamistaan erilaisista diagnooseista ystävättä-
rensä puolisolle.

Sata henkeä paikalla 
Vuonna 1963 Kivalolle selvisi, mikä Miettistä vai-
vasi. Vuoteen 1971 mennessä sairaus aiheutti sen, 
että Miettisen oli jäätävä eläkkeelle.

Tuossa vaiheessa Meilahteen oli perustettu my-
asteniapoliklinikka ja ajatus myasteniapotilaiden 
yhteenliittymisestä oli ilmassa. Vuonna 1972 Kivalo 
ehdotti Miettiselle, että tämä ryhtyisi kehittämään 
hanketta yhdistyksen perustamiseksi.

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

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

Kokous järjestettiin huhtikuussa 1973 Helsingis-
sä, Roihuvuoren seurakuntasalissa. Paikalle saapui 
29 myasteenikkoa omaisineen ja ystävineen. 

Kaiken kaikkiaan paikalla oli puolisen sataa 
henkeä, joukossa myös HYKSin neurologian po-
liklinikan edustajia, mm. neurologi Ritva Pirskanen 
(myöhemmin Matell).

Yhdistys syntyi 1970-luvulla

Viiden markan jäsenmaksu
Kokouksessa päätettiin perustaa yhdistys nimeltä 
Suomen MG-yhdistys. Yhdistykselle valittiin joh-
tokunta ja tilintarkastajat sekä hyväksyttiin yhdis-
tykselle säännöt.

Ensimmäiseksi puheenjohtajaksi valittiin Jussi 
Saarto. Varsinaisia jäseniä johtokuntaan nimettiin  
viisi ja varajäseniä kaksi. 

Varsinaiset jäsenet olivat Lahja-Ilona Miettinen, 
Elvi Sainomaa, Marja Tuominen, Aune Vuorinen ja 
Maunu Viitanen. Varajäsenet olivat Kaisa Pulkkinen 
ja Aune Soininen. 

Kaksi ensimmäistä toimintavuotta Lahja-Ilona 
Miettinen toimi yhdistyksen sihteerinä, varapu-
heenjohtajaksi valittiin Maunu Viitanen. 

Ensimmäisen toimintavuoden jäsenmaksu oli 
potilasjäseniltä viisi ja kannattajajäseniltä 10 mark-
kaa.
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Myastenia-Viesti on jo vuosikausien ajan ollut tärkeä  
tiedonvälityskanava myasteenikoille.
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Lahja-Ilona Miettinen puhumassa yhdistyksen kokouksessa vuonna 1979.
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Yhdeksäs puheenjohtaja ohjaksissa
Vuonna 1973 myasteenikkojen määräksi koko Suo-
messa arvioitiin noin 200 henkeä, joten yhdistystä 
oli perustamassa lähes 20 prosenttia koko maan 
myasteenikoista.

Yhdistystoiminta käynnistyi 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 järjesti ensimmäisen oman sopeu-
tumisvalmennuskurssin. 

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

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

Seuraavaksi puheenjohtajan nuijaa heilutti Val-
de Räisänen 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 ensimmäinen oma lehti saatiin jakoon 
jo ennen joulua 1973. Tuolloin lehti ilmestyi nimel-
lä MG-Tiedote. Kyseessä oli yhdeksän sivuinen 
moniste, jossa kerrattiin perustamiskokouksessa 
pidettyjä esitelmiä.

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

Vuodesta 1995 lähtien lehteä on julkaistu neljäs-
ti vuodessa. Ulkoasultaankin lehti on ollut lehden 
näköinen. Säännöllisesti julkaistun lehden myötä 
myös osa siihen asti julkaistuista jäsenkirjeistä 
voitiin jättää lähettämättä. Samalla säästettiin alati 
kasvavia postituskuluja. 

Vertaistukea ja kansainvälisyyttä
Yhdistyksen yhteyshenkilötoiminta käynnistyi vi-
rallisesti vuonna 1983. Toiminnan käynnistyessä 
heitä oli kahdeksan eri puolilla Suomenniemeä.

Omaa paikallistoimintaa alettiin kehittää ensin 
vuonna 1975 Helsingissä Eeva Holmbergin aloit-
teesta. Myös Turussa ja Tampereella käynnisteltiin 
paikallistoimintaa jo tuona samana vuonna.

Savon ryhmä perustettiin vuonna 1993 ja Kes-
ki-Suomen MG-ryhmä vuotta myöhemmin.

Kansainvälisiä yhteyksiä yhdistyksessä alettiin 
solmia jo heti toiminnan alkumetreillä. Ensi oltiin 
yhteydessä Yhdysvaltoihin jo vuonna 1974. 

Yhteyksiä Eurooppaan pyrittiin myös luomaan 
jo 1970-luvulla. Ensimmäinen kansainvälinen 
MG-tapaaminen oli vuonna 1981 Ruotsissa, kun 
Marja Katainen osallistui yhdistyksen edustajana 
kansainväliseen MG-kokoukseen. 

Lähteenä käytetty Tellervo Hoppulan kokoamaa Suo-
men MG-yhdistyksen 30-vuotisjulkaisua

Myastenia-viestin 
ensimmäinen puheen-
johtaja Heli Haarala 
keskustelemassa 
vuonna 1978 vuosiko-
kouksessa esiintyneen 
psykologi Ritva Laak-
sosen kanssa. 
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SATAKUNNAN MG-RYHMÄ
Ensimmäinen 2023 tapaaminen on tiistaina 7.2.2023 klo 17.00.
Vuonna 2023 kokoontumiset joka kuukauden 1. tiistai, klo 17-19. Lu-
kuunottamatta kesä-, heinä- ja elokuuta. Jos kesäajalle tulee tapah-
tumia, niistä tiedotetaan erikseen.
Paikka: Yhteisötalo Otava, Otavankatu 5A pohjakerros, Pori. Paikka 
sama kuin aiemminkin.
Lisätietoja:
Riitta Jokela, p.0400 760 434, riitta.liisa.jokela@gmail.com 
Timo Rimpelä, p. 0400 256 264, timo.rimpela@gmail.com

VARSINAIS-SUOMEN MG-RYHMÄ
Turun alueen myasteenikot tapaavat kerran kuukaudessa maanantaisin kello 
17-19. Paikkana on Lihastautiyhdistyksen toimitila, osoitteessa Itäinen Pitkäkatu 
68, Turku.
HUOM! Päivät eivät nyt mene ihan vanhalla mallilla joka kuukauden toinen ma.
Vertaistukipäivät keväällä 2023:
ma 13.2, 13.3, 17.4 ja 15.5.
Lihastautiyhdistys järjestää edellä mainitussa paikassa myös tuolijoogaa maa-
nantaisin klo 16-17. Myasteenikot ovat tervetulleita mukaan jumppatuokioon!
Ilmoittelemme tapaamisista mahdollisuuksien mukaan Turun Sanomien yhdis-
tyspalstalla.
Lisäksi myasteenikot voivat harrastaa BOCCIAA torstaisin klo 13.30-15, Impivaaran 
uimahallin liikuntasalissa os. Uimahallinpolku 4, Turku. Lisätietoja Tapio Juolio, 
puh. 040 555 3102.
Lisätietoja
Merja Simolin-Kivilä, p. 040 506 8850, merjapaukku@gmail.com
Mariann Sjöholm, p. 050 537 6783, mariann.sjoholm@gmail.com

UUDENMAAN MG
Tapaamiset Oodin kirjastossa Helsingissä, katutason kahvilassa. Pidämme 
pöydässä MG-esitteitä, joista meidät on helppo tunnistaa. Tapaamme aina 
kuukauden kolmas maanantai klo 15-17.
Kevään tapaamiset ovat ma 20.2., 20.3., 17.4. ja 15.5.2023.
Lisätietoja
Pirjo (0503756711), Kaija (050 5638119) ja Eva (040 7765688)

OULUN SEUDUN MG-RYHMÄ
Toimimme yhteistyössä Oukalin ja lihastautiliiton kanssa. Kokoontumiset Kumppanuuskeskuksessa, 
os. Kansankatu 53, Oulu. Kokoustila Resiina, 1. krs.
https://www.oukali-lihastautiyhdistys.com/tapahtumakalenteri/
Lisätietoja 
Pia Moisala, p.041 436 5071, piamaria.moisala@gmail.com

Alueelliset ryhmät

Satakunnan MG-Ryhmä

Mikäli omalla paikkakunnallasi ei ole myasteenikoille toimintaa, mutta olisit kiinnostunut vetä-
mään myasteenikkojen toimintaa, ota yhteyttä alueellisista ryhmistä vastaavaan Riitta Jokelaan,  
puh. 0400 760 434, riitta.liisa.jokela @gmail.com Suomen MG-yhdistys tukee alueellista toimintaa mm. 
vuokra- ja postituskuluissa.
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HÄMEEN MG-RYHMÄ
Toivomme kaikille ryhmille hyvää vuotta 2023 kiinalaisittain eli elementtinä VESI 
ja eläimenä JÄNIS ....Nyt on aika keskittyä oleelliseen eli pitää huolta itsestään 
ja läheisistään, sillä yhdessä näistä haasteista selviämme parhaiten. Haasteiden 
määrä on kohtalaisen suuri koska maailma on aika sekaisin.....
Tämä viheliäinen KORONA se vaan muuttaa varianttiaan ja vaanii meitä kaikkialla. 
Onneksi nuo rokotukset tuovat lievennyksiä taudin saaneille: toivottavasti ...

UUSIA TAPAAMISIA EI OLE SOVITTU. Asiasta ilmoitellaan tarkemmin s-postilla 
ja kirjeitse ...
Seuraa myös Suomen MG-yhdistyksen nettisivuja.
Lisätietoja
Leila Mäkilä       gsm 0400 484338    leila.makila@gmail.com
Arto Jokinen      gsm 040 7322028    arto.jokinen@tintti.net 

LAHDEN MG
Lahden seudun myasteenikot toimivat yhteistyössä paikallisen lihastautiyhdistyksen kanssa.
Lisätietoja
Sisko Niemi, p. 044 502 6698, sisko.niemi04@gmail.com (Suomen MG-yhdistyksestä)

ETELÄ-POHJANMAA
Uusia tapaamisia ei toistaiseksi ole sovittuna, mutta koolle kutsujana alueella toimii Vesa Rauhala.
Lisätietoja
Vesa Rauhala, p. 0400 868029, vesa.rauhala63@gmail.com

KESKI-SUOMEN MG-RYHMÄ
Tervetuloa vuoden 2023 alkuvuoden tapahtumaan!
To 9.3.2023 klo 17 Jyväskylän yliopiston Lähde-kirjasto, Seminaarinkatu 15 (B, Lähde), 40100 Jyväsky-
lä. Tule tutustumaan kulttuuriluotsin opastuksella Lähde-kirjastoon, ilmoittaudu Päivi Hokkaselle 23.2. 
mennessä. 
Elokuvantekijä Klaus Härö valitsi viime vuonna Arkkitehtuurin Finlandia -palkinnon saajaksi Jyväskylän yliopiston  
kirjaston peruskorjauksen. Arkkitehti Ari Sipisen suunnitteleman korjauksen myötä 1970-luvun kirjasto on saanut 
uuden elämän, vanhaa kunnioittaen. Rakennuksen sisäilmeen väreissä on aikanaan noudatettu niin sanottua 
Mondrianin värioppia, joka korostaa puhtaita värejä. Kirjaston pääväri on keltainen, minkä vuoksi rakennusta on 
kutsuttu keltaiseksi kirjastoksi.  Lisäksi huhtikuussa 2022 Euroopan komissio myönsi Seminaarinmäen kampuksel-
le ja tasa-arvoiselle koulutukselle ensimmäisenä Suomessa ja Pohjoismaissa Euroopan kulttuuriperintötunnuksen. 
Tunnus lisää Euroopan kansalaisten tietämystä Euroopan historiasta ja unionin rakentamisesta sekä yhteisestä, 
monimuotoisesta kulttuuriperinnöstä. Tieteen avoimuutta korostava ja Tiedettä kaikille -toimintaa tarjoava Lähde 
jatkaa tasa-arvoisen koulutuksen mallin perinteitä.
Perinteisestä kesätapaamisesta ilmoitellaan seuraavassa lehdessä. Hyvää talven jatkoa kaikille!
Lisätietoja
Ritva Suikkonen, p. 040 522 9411, ritva.soilikki@gmail.com 
Päivi Hokkanen, p. 040 732 6806, pkhokkanen@outlook.com 

POHJOIS-SAVON MG-RYHMÄ
Toiminnasta vastaa Sirpa Vepsäläinen. Toimintaa järjestetään yhdessä Pohjois-Savon lihastautiyhdistyksen 
kanssa. Tapaamme osoitteessa Melankatu 10B, Kuopio (Palvelutalon kokoushuone).  
Lisätietoja
Sirpa Vepsäläinen, p.050 361 7872, veppis61@gmail.com



Suomen	MG-yhdistys	ry.	/	Finlands	MG-förening	–	Liittymislomake 
 

 

 

 
       Kannattajajäseneksi 
 

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

 
 

       

 

 

 

 

 

Haluan liittyä Suomen MG-yhdistys ry:n jäseneksi

 olen MG-potilas

 olen LEMS-potilas

Etunimi ja sukunimi:

Kotikunta:

Osoite:

Puhelinnumero:

Postinumero:

Sähköposti:

Syntymäaika:

Äidinkieli:

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

 Annan Suomen MG-yhdistykselle luvan tietojeni tarkistamiseen ja 
 käsittelemiseen

Vapaamuotoinen viesti:

Minulle saa jatkossa lähettää tarjouksia ja informaatiota:

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



 

 

Posti-
merkki 

Taita ja niittaa yhteen 

Suomen MG-yhdistys ry/
Susanne Hiltunen
Heikinmäentie 13
21160  MERIMASKU
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YHTEYSHENKILÖT – KONTAKTPERSONER

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

 

Su
om

en
 M

G-yhdistys 50 vuotta    -    Finlands MG-förening rf 50 år
    

 - 50



26

HUS
Meilahden Tornisairaala
Neurologian poliklinikka, 
Haartmaninkatu 4, 00290 HELSINKI. 
Vaihde: (09) 4711, ma-pe klo 12-15 
Vastaava lääkäri: Neurologian poliklinikan 
ylilääkäri Sari Atula

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

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

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

NEUROLOGIAN LÄÄKÄRIT MG-POTILAALLE

NEUROLOGIAN ERIKOISLÄÄKÄREITÄ

Markus Färkkilä
Aava Tapiola
Länsituulentie 1 A (2.krs), 02100 ESPOO
Ajanvaraus: 010 380 3838

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

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

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

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

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

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

Päijät-Hämeen keskussairaala
Keskussairaalankatu 7, 15850 LAHTI
Neurologian pkl, edellyttää lähetettä
ajanvaraus, p. 03 819 2585
- Myasteniapotilaille neurologit Liisa Luostarinen 
ja Kelly Roosmaa-Ihamäki

Lisää tietoa löytyy myös netistä:

www.suomenmg-yhdistys.fi
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Laskutusosoite
 
Verkkolaskut 
003711026660 
Operaattori Maventa (003721291126) 
Välittäjätunnus pankkiverkosta lähetettäessä 
DABAFIHH 
Verkkolaskutusosoite: FI4455424020025454 
Operaattori: Osuuspankki (OKOYFIHH)

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

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

Suomen MG-yhdistys ry

Hallitus

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Sähköposti: toimisto@suomenmg-yhdistys.fi

Kunniapuheenjohtaja: 
järjestöneuvos Paavo Koistinen  
Säynätsalo (Jyväskylä)




