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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 johtokunta.

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

Paatoimittaja: Paavo Koistinen
Mariantie 2 as. 9, 40900 Saynatsalo

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

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

Painopaikka: Newprint Oy, Raisio

Jasenasiat, lehden tilaukset ja
osoitteenmuutokset:

Susanne Hiltunen

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

Tilaushinta jaseniston ulkopuolisille on
22 euroa vuodessa.
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Paakirjoitus

Sairauden diagnosointi voi kestaa joskus jopa vuosia

Potilaalle voi olla piinaava pattitilanne, jos han ko-
kee, etta hanen terveydellisia ongelmiaan psykolo-
gisoidaan. Eli potilas voi kokea vaivansa fyysisena
vaikka laakari nakee ne psyykkisena. Diagnoo-
siksi voi talloin tulla jopa hypokondria eli luulo-
sairaus.

Harvinaisille sairauksille tai vammoille voi
olla hankalaa saada diagnoosia, jos sairautta ei
tunnisteta suoraan oireiden perusteella. HUS:n
arvioiden mukaan noin 300 000 suomalaisella on
jokin harvinainen sairaus, vamma, oireyhtyma tai
epamuodostuma.

Taman hetkisen arvion mukaan on noin 8 000
erilaista harvinaissairautta, joista suuri osa on
geneettisia ja usein myos perinndllisia. Naihin
lukeutuvat muun muussa iho-, lihas-, hermo- ja
neurologiset sairaudet. Juuri harvinaissairauksissa
saatetaan paatya hypokondria-diagnoosiin.

Oikean diagnoosin I6ytyminen voi kestda vuo-
sista vuosikymmeniin. Geeniperimamme tarkempi
tutkiminen hyddyttaisi harvinaissairauksista kar-
sivid ja naiden sairauksien asiantuntijoita. Silloin
saisimme lisda tietoa suomalaisten harvinaisista
sairauksista ja tautiperimasta.

Sairauden tunnistamisen venyessa on useilla
potilailla mita erilaisempia tuntemuksia ja haittoja.
Tasta voi seurata muun muassa fyysisia rajoitteita
jasenissa, sarkyja tai aistillisia rajoitteita esimer-
kiksi nadssa ja kuulossa.

Jos esimerkiksi olkapdan vammassa kipu on
muodostunut krooniseksi, voidaan henkil6lle maa-
rata kipulaakkeita vuosikausiksi, vaikka oikeampi
hoito olisi ollut kuntoutus. My0s harvinaiset syovat
ovat ennen oikeaa diagnoosia tuottaneet usein
potilaille kovia fyysisia kipuja.

Yhdysvaltojen autoimmuunisairauksien yhdis-
tyksen (AARDA) tietojen mukaan mahdollisesti
jopa yli 40 prosentille autoimmuunisairautta po-
tevista naispotilaista annetaan tai ehdotetaan
hypokondria-diagnoosia ennen oikean diagnoosin
I6ytymista.

Muun muassa autoimmuunisairauksiin lukeu-
tuva kilpirauhasen vajaatoiminta (hypotyreoosi)
aiheuttaa monenlaisia oireita, mika hankaloittaa
oleellisesti oikeaa diagnoosia. Hypotyreoosi voi
muistuttaa oireiltaan paljon myds masennusta
tai fibromyalgiaa. Kilpirauhaspotilaita on saatettu
hoitaa pitkaankin masennuslaakkeilla ilman hyo-

[ -
tyvaikutuksia — ja usein naista on aiheutunut vain
sivuvaikutuksia.

Myos kilpirauhasen liikatoimintaan liittyy mo-
ninaisia oireita. Henkilé on aina vauhdissa ja ha-
nella on silmaoireita. Qireita on pidetty naisten
vaihdevuosiin kuuluvina.Vaihdevuosiin kuuluviksi
oireiksi lasketaan my0s useita naisten tuntemuksia
jakipuja kehossaan. Jopa gynekologiset kasvaimet
ovat paasseet kasvamaan, kun on todettu, etta
"néama tuntemukset kuuluvat ikdanne”

Miehillakin on menopaussi eli vaihdevuodet.
Virtsaamisongelmissakaan ei pida tyytya totea-
mukseen “kun on ikaa, niin kaari lyhenee” Syyna
voi olla eturauhasen liikakasvu tai eturauhassyopa.

Kokemuksiini perustuen voin antaa viisi ohjetta,
joita noudattaa laakarin vastaanotolle mentaessa:

Pyri selvittamaan kipusi ja tuntemuksesi mah-
dollisimman tarkasti. Kirjaa ne vaikka muistilapulle
ja ota tarvittaessa mukaan l[ahimmaisesi, jos oma
jaksamisesi on hiipunut.

Pyyda, ettd kivun ja huonovointisuuden syy
selvitetdan laboratoriokokein tai kuvantamisella.

Hoitohenkil6kunta on sinua varten. Yhdessa
heidan kanssa pyritaan selvittdmaan sairautesi.

Kirjaa paperille paaasiat siita, mita todettiin
vastaanotolla ja tarkista KELA:n Omakannasta, mi-
ta hoitoyksikdssasi sinne on kirjattu.

Muista, etta terveydenhuollon organisaatiot
ovat potilaita varten. Sinulla on oikeus tutkimuksiin
seka laadukkaaseen, vaikuttavaan ja potilasturval-
liseen hoitoon.

Paavo Koistinen, puheenjohtaja




Ajankohtaista

Uudet puhelinnumerot kaytossa

Yhdistyksemme ladkevastaavan ja toimiston pu-
helinnumerot ovat muuttuneet. Toukokuun alusta
lukien ladkevastaava Eeva-Liisa Kontturin tavoittaa
arkisin klo 15-17 numerosta 044 242 8098.

Toimistosta, jasenasioista, kuntoutuskursseista

ja viestinnasta vastaavan Susanne Hiltusen tavoit-
taa perjantaisin klo 10-14 numerosta 044 240 8852.

Muutoksia Kelan korvaamiin taksimatkoihin

Heindkuun alusta alkaen kaikki Kelan korvaamat
taksimatkat pitdd tilata Kelan alueelliselta sopi-
muskumppanilta. Muulla tavoin tilatusta matkasta
ei voi saada korvausta.

Heinakuusta alkaen alueelliset tilausvalitysyhtiot
vastaavat taksipalvelusta kokonaisuudessaan. Uu-
sia taksin tilausnumeroita on 17 ja puhelut naihin
numeroihin (alla) ovat maksuttomia. Kela voi kor-
vata taksimatkan vain, jos taksi on tilattu naista
numeroista.

Kun asiakas tilaa taksimatkan oman alueensa ti-
lausnumerosta, han saa matkakorvauksen heti tak-
sissa ja maksaa matkastaan enintadn omavastuun,
joka on 25 euroa yhdensuuntaisesta matkasta.

Mikali matkan kustannukset jaavat alle oma-
vastuun, asiakas maksaa matkan itse. Myds na-
ma kustannukset kerryttavat kuitenkin matkojen
vuosiomavastuuta eli ns. matkakattoa, joka on
300 euroa.

Oikeus vakiotaksiin sailyy

Alle 16-vuotiaalla tai vaikeasti sairaalla lapsella
on edelleen oikeus vakiotaksiin eli tutun taksin-
kuljettajan kayttoon. Oikeus vakiotaksiin voidaan
myontaa asiakkaalle myos yksilollisen harkinnan
perusteella. Siihen vaikuttaa asiakkaan terveyden-
tila ja avuntarve kuljetuksen aikana. Edellytyksena
vakiotaksikuljetuksen jarjestymiselle on, etta Kelan
korvaamia taksikuljetuksia jarjestava tilausvalitys-
yhtio pystyy osoittamaan asiakkaalle vakituisen
kuljettajan tai etté asiakkaan aiemmin kayttama
kuljettaja toimii tilausvalitysyhtion alihankkijana.

Saattajan Korvauksiin muutoksia
Saattajan matkakuluista saa korvausta, jos ter-
veydenhoitohenkilokunta on katsonut saattajan
tarpeelliseksi asiakkaan terveydentilan vuoksi.
Saattajan matkasta saa korvauksen vain silta osalta
matkaa, jonka asiakas ja hdnen saattajansa mat-
kustivat yhdessa.

Saattajan yksin tekema matka korvataan vain
silloin, kun se alkaa asiakkaan kotiosoitteesta tai
paattyy sinne esimerkiksi tilanteessa, jossa asiakas
jaa hoitoon terveydenhuoltoon ja saattaja tekee
paluumatkan yksin.

Uudet palveluntuottajat ja tilausnumerot
maakunnissa ovat heindkuun alusta lukien

seuraavat:
e Etela-Karjala, Taksi Saimaa Oy, 0800 50 123

e Etela-Pohjanmaa, Seindjoen Keskustaksi Oy,
0800 99 090

e Etela-Savo, Pro-Keskus Oy, 0800 30 2245
e Kainuu, KainuunTaksivalitys Oy, 0800 93 153

e Kanta-Hame, Tampereen Aluetaksi Oy,
0800 98 821

e Keski- ja Pohjois-Pohjanmaa, Pohjois-
SuomenTaksi Oy, 0800 93 150 (suomi),
0800 93 152 (ruotsi)

e Keski-Suomi, Pro-Keskus Oy,0800 30 2259

e Kymenlaakso, Kymenlaakson Taksi Oy,
0800 30 2333

e Lappi, Pro-Keskus Oy, 0800 30 2240

e Pirkanmaa, Tampereen Aluetaksi Oy,
0800 98 811

e Pohjanmaa, Vaasan Ulataksi Oy, 0800 99 000

e Pohjois-Karjala, Pro-Keskus Oy,
0800 30 2255

e Pohjois-Savo, Pro-Keskus Oy, 0800 30 2250
e Paijat-Hame, Taksi Paijanne Oy, 0800 9 4220

e Satakunta, Lounais-Suomen Taksidata Oy,
0800 12 0001

¢ Uusimaa, Helsingin-Uudenmaantaksit Oy,
0800 96130 (suomi), 0800 96140 (ruotsi)

e Varsinais-Suomi, Lounais-Suomen Taksi-
data Oy, 0800 130001 (suomi),
0800 130002 (ruotsi)




Yhdistyksen kurssit vuonna 2018

Hyvinvointia ja liikuntaa - voimaa luonnosta

Kuusamon Keitaassa

sunnuntaista torstaihin 2.-6.9.2018.
Kurssin tavoitteena on terveyden ja hyvinvoinnin
lisadminen kokonaisvaltaisesti. Kurssin aikana teh-
daan retkia lahiymparistoon nauttien luonnosta
omien voimavarojen mukaan - kehoa kuunnellen!
Retkikohteita ovat mm. Julma Olkky ja Hossan
kansallispuisto. Ohjelmassa on myds daanenhuol-
toa ja rentoutumista musiikillisin keinoin seka en-
siapuopetusta.

Mukaan kurssille mahtuu 15 henkiloa. Kurssi
on tarkoitettu myasteenista sairautta (MG ja LEMS)
sairastaville. My6s tukihenkilon/laheisen on mah-
dollista osallistua kurssille omalla kustannuksella.
Kurssilta peritddn omavastuu 10 e/vrk eli yhteensa
30 e.Tukihenkildilta peritdan kurssimaksuna 230e/
hl6. Summa maksetaan yhdistyksen tilille IBAN
Fl44 5542 4020 0254 54, BIC: OKOYFIHH

Kurssilaisilla on taysihoito. Luennot ja ruokailut
ovat samassa talossa. Majoitus on kahdessa eri
talossa, joista 10ytyy erikokoisia huoneita. Suihkut,
wc:t ja invawc:t ovat kdytavilla. Rantasauna on lam-
pimana joka ilta. Kaikkiin tiloihin on esteeton kulku.

Kurssin vetajana ja kouluttajana toimii musiik-
kipedagogi, ensiapukouluttaja, terveydenhoitaja
Hannele Aarnio-Narhi.

Voit tutustua kurssipaikkaan ja majoitukseen
osoitteessa www.kuusamonkeidas.fi

Laheta kurssihakemus joko sahkopostilla kun-
toutus@suomenmg-yhdistys.fi tai postissa.

Suomen MG-yhdistys ry korvaa kuntoutuskurs-
sien osallistujien matkakustannukset halvimman
yleisen julkisen kulkuneuvon mukaan. Poikkeus-
tapauksissa matkakustannuksista on neuvoteltava
kurssivastaavan kanssa.

IImoittautumiset viimeistdan 1.8.2018 mennessa.

) Kurssiohjelma
Sunnuntai
klo 16.00 Saapuminen S0ivioon ja majoittuminen 43 00.16.00  Liikuntaa luonnosta nauttien.
17.00 Paivallinen Veneretki Julma Olkyn kanjoni-
18.00 Rantasauna jarvelle,
20.00 lltapala 17.00 Paivallinen
8.50 Aamiainen 18.00 Rantasauna
. [ltapal
Maanantai B 20.00 tapaa
9.15-11.30 Adnen huoltoa (teoriaa, harjoituksia ja Keskiviikko
yhteislaulua) 8.30 Aamiainen
11:30-13.00 Lounas, lepea 9.30 - Klo 15.00 Luontoretki, kokopaivan retki
15.00-16.00  Luonto ldhella. = . Hossan kansallispuistoon. Lounas
Poromiehen vuosi ja paivatanssit sy6daan luonnossa. Retkievaat.
17.00 Paivallinen 16.00 Kokoontuminen, kurssin paatos
18.00 Fliamalsauna ja palautekeskustelu
20.00 lltapala 17.00 Paivallinen
Tiistai 18.00 Rantasauna
8.30 Aamiainen 20.00 lltapala
9.15-9.45 Adnen avaus ja tuolijumppa Torstai
9.50-11.50  Hataensiapu 8.30 Aamiainen ja lahtd kotimatkalle
(teoriaa ja kdytannon harjoituksia)
11.30 - 13.00  Lounas, lepoa




Yhdistyksen Kurssit vuonna 2018

Varkaudessa, Kylpylahotelli
Kuntorannassa 5.-7.10.2018
Kurssi on tarkoitettu hiljattain myastenia- tai LEMS
-diagnoosin saaneille ja heidan laheisilleen. Mu-
kaan kurssille mahtuu 6 sairastunutta ja 6 omaista.
Paikalliset myasteenikot ovat myds erittdin
lampimasti tervetulleita osallistumaan perjantaina
kurssin vertaistukituokioon ja neurologin luentoon.
Tayta kurssihakemus ja ldhetéd se joko sdahko-
postilla kuntoutus @suomenmg-yhdistys.fi tai pos-
tissa (Suomen MG-yhdistys ry, Heikinméaentie 13,
21160 Merimasku).

Kurssiin sisaltyy taysihoito ja majoitus kahden
hengen huoneissa. Majoittuminen yhden hengen
huoneissa vain laakarintodistuksella. Matkakus-
tannukset yhdistys korvaa edullisimman julkisen
yhteyden mukaan.

Kurssilta peritéan omavastuu 10 e/vrk eli yht. 20
e/hl6. Summa maksetaan yhdistyksen tilille IBAN
Fl44 5542 4020 0254 54, BIC: OKOYFIHH

Kurssille paasysta ilmoitetaan hakuajan paatty-
misen jalkeen. Lisatietoja antaa Susanne Hiltunen,
p. 044 240 8852 (perjantaisin klo 10-14).

Hakuaika kurssille 2.9.2018 asti.

Kurssiohjelma
Perjantai
12-13 Lounas ja majoittuminen
13-15 Tervetuloa ja hotelli tutuksi
13.30-15.30 Vertaistukituokio, vetdjina Ismo Lumpiola ja Paavo Valtokari
15.30-16 Kahvitauko
16-17 Neurologin vinkkejd arkeen ja ajankohtaista tietoa sairaudesta
17-18 Péivéllinen
18-20 Kylpylanautintoja
Lauantai
8-9 Aamupala
9-11 Sosiaalietuudet (vammaistuet, tukiasiat, omaishoitajuus)
11-12 Rentoutumista
12-13 Lounas
13-15 Sairauteen sopeutuminen, psykiatrinen sh Tarja Kulola
15-15.30 Kahvitauko
15-17 Liikunnallisia aktiviteetteja ulkona (sddavaraus)
17-18 Paivallinen
18- Vertaistukea
Sunnuntai
8-9 Aamupala
9-11 Ensiapukurssi, SPR:n kouluttaja
11-12 Palautekeskustelu, vetdjina Ismo Lumpiola ja Paavo Valtokari
12-13 Lounas ja kotia kohden!




Tavoitteena oireeton tila

Jyvéskyldassa MG-pdivilla kuultiin mielenkiintoisia
yksityiskohtia myastenia graviksen uusista ldak-
keistd ja hoitomuodoista.

-Mitéd vanhemmaksi tulen, sitd ndyremmaksi tulen.
Paljon on viela sairauksissa, mita ei tiedeta. Minul-
ta saa kysya, vaikka en lupaa osata vastata kaikkiin
kysymyksiin, aloitti neurologi, dosentti Juha-Pekka
Eralinna luentonsa aiheesta Ajankohtaista myas-
teniasta.

Kysymyksiin dosentti paasikin vastaamaan,
silla hanen kertoessaan uusista tutkimuksista ja
niissad havaituista asioista, yleison joukossa nousi
jatkuvasti kasia pystyyn esittden yha uusia jatko-
kysymyksia.

Yleis6 sai muun muassa kuulla, ettd vaikka
laakarit ovat jo vuonna 2016 saaneet yhteisen kan-
sainvalisen hoitosuosituksen myasteenikoille, ei

Suomessa viela toistaiseksi ole omaa kaypa hoi-
to -suositusta tatd harvinaista sairautta sairasta-
ville.

Hoidon tavoitteena on aina remissio, oireeton
tila mahdollisimman vahilla laakitykseen liittyvilla
haittavaikutuksilla. Useimmiten myastenisen sai-
rauden hoito aloitetaan oireenmukaiselle hoidolla
ja kateenkorvan poistoon mennaan yleistyneessa
myasteniassa, kun vakaa tilanne on saavutettu,
vaikka useimmilla potilailla ei ole todettavissa ka-
teenkorvan kasvainta, tymoomaa.

-Sita ajatellaan, etta kateenkorvan poisto oli-
si hyva tehda, koska perusidea sairaudessa on,
etta jostain syysta vasta-aineita syntyy hairiten
hermo-lihas liitoksen reseptorin toimintaa, ja ka-
teenkorvan poiston arvellaan vahentavan vasta-ai-
neiden muodostumista, Eralinna totesi.

-Utbretid ja Mestinon vaikuttavat hermon ja lihaksen véliseen vasta-aineeseen, ne ovat oireen mukais-
ta hoitoa. Samoin Efedrin, totesi neurologi, dosentti Juha-Pekka Erédlinna luennoidessaan MG-péivilld

eri lddkeaineiden vaikutusmekanismeista.




Autoimmuunisairauden mysteerinen
tausta

Autoimmuunisairauksissa potilaan immuunijarjes-
telma toimii lilan hyvin reagoiden ulkoisten taudin-
aiheuttajien ohella myds omaa kudosta vastaan.
Jostain syystéa naita sairauksia tavataan enemman
naisilta kuin miehilta.

-Syyksitdhan on oletettu muun muassa sit3, et-
ta naisen immuunijarjestelma on monipuolisempi
kuin miehen, koska mm. raskauden aikana naisten
elimiston immuunijarjestelman on pystyttava so-
peutumaan uuteen tilanteeseen ja kyettava hylki-
misen asemesta hyvaksymaan kehittyvan sikion
aidin immuunijarjestelmalle vieras kudosrakenne,
Eralinna selvitti.

Esimerkiksi erilaisten tulehdusten ja periman
arvellaan liittyvan autoimmuunisairauksien syn-
tyyn. Sairauksien synnyn mekanismeja tunnetaan,
mutta varsinaisia syita ei.

-Meita laakareita kiehtoo se, mika siella taus-
talla on syyna.

Kriisiladkkeet
Uhkaavassa myastenisessa kriisissa on hoidettava-
na potilas, jonka hengitys on pahasti vaikeutunut-
ta.Talloin tarvitaan usein hengityksen avustamista
teho-osastolla.
Naissa tilanteissa voidaan myds turvautua plas-
mafereesiin tai immunoglobuliiniin.
Plasmafereesissa laskimoverta otetaan hoidet-
tavasta henkilOsta, veri suodatetaan, jolloin siita
poistuu veren vasta-aineita. Taman jalkeen veri
annetaan takaisin potilaalle.
Immunoglobuliinissa on kyse hoidosta, jolloin
henkil6lle annetaan useiden verenluovuttajien

veresta kerattyja vasta-aineita, immunoglobu-
liineja.

-Ellei perusladke Mestinon riita oireiden pitami-
seen kurissa, turvaudutaan kortikosteroideihin ja
immunosuppressiiviseen ladkitykseen, Juha-Pekka
Eralinna kertoi.

Uutuus Eculizumab

Uusi ladke, joka on jo saanut myyntiluvan EU:ssa,
on nimeltaan Eculizumab. Siitad on ollut Erdlinnan
mukaan apua vaikeahoitoista myasteniaa sairasta-
ville potilaille, joilla on todettu asetyylikoliniresep-
torin vasta-aineita.

Tama uusi ladke voisi auttaa osaa myasteeni-
koista, mutta ladkkeen kalliin hinnan ja rajallisen
tutkimusnayton vuoksi sairaanhoitopiirit eivat
valttdmatta ole halukkaita hankkimaan sitd kayt-
toOnsa.

Kahden viikon valein otettavan ldakkeen ker-
ta-annoksen hinta on Eralinnan mukaan yli 20 000
euroa.

-Vuodessa yhden potilaan hoito talla ladkkeella
maksaisi yli 500 000 euroa. Toisaalta, jos henkilo
joutuu teholle, on sekin hyvin kallista, dosentti
puntaroi.

Eculizumabia kayttavan on tiedostettava se, et-
ta ladke lisda aivokalvontulehdusriskia. Lisaksi ve-
sirokko on oltava joko sairastettu tai sitd vastaan on
oltava rokotettu ennen kuin laaketta voi kayt-taa.

-Myastenian hoitomuodot lisaantyvat. Meilla
on nyt alkamassa uusi vaihe hoidoissa, vakuutti
Eralinna puheenvuoronsa paatteeksi.




ILMOITTAUTUMISLOMAKE KUNTOUTUSKURSSILLE

Hakijan koko nimi

Osoite

Puhelinnumero

Sahkopostiosoite

1ka

Olen: tyossakayva / elakkeella / tyokyvyttomyyselakkeella / opiskelija / tyoton / muu,

mika? Palautus:

Ammatti: Susanne Hiltunen
Heikinméaentie 13

Yhdistyksen jasen: Kylla / Ei 21160 Merimasku TAI

Olen saanut MG tai LEMS -diagnoosin vuonna: kuntoutus@suomenmg
-yhdistys.fi

Mille kurssille haet:

Mita odotat kuntoutuskurssilta? Millainen on oma kuntoutuksen tarpeesi? Perustele miksi

haet kurssille.

Aiempi kuntoutus ja vertaistuki

RAY:n tuella jarjestetty Suomen MG -yhdistyksen kurssin nimi ja vuosi:

KELA:n sopeutumisvalmennuskurssi ja vuosi

Oletko osallistunut tai hakeutunut muuhun kuntoutukseen tai onko sinulla mahdollisuus

omaehtoiseen hyvinvoinnin yllapitimiseen paikkakunnallasi (esim. mahdollisuus kayttaa

liikuntapalveluja) ja millaiseen?




ILMOITTAUTUMISLOMAKE KUNTOUTUSKURSSILLE

Onko sinulla mahdollisuus osallistua yhdistyksen tai muun tahon vertaistukitapaamisiin

paikkakunnaltasi ja jos, on millaisiin?

Sairaus

Miten selviydyt MG -sairauden kanssa jokapaivaisessa eldmassa ja mitda ongelmia koet?

Minkélainen on liikuntakykysi, esim. miten pitkdn matkan voit kdvella tai minkalaisia

rajoitteita sinulla on, esim. rappusten kavely?

Onko sinulla muita sairauksia ja haittaavatko ne selviytymistasi, miten?

Onko sinulla kdytdssasi apuvalineitd ja mitd ne ovat?

Onko sinulla erikoisruokavaliota tai ruoka-aine allergioita, mita?




Perhepaiva Sarkanniemessa

Suomen MG-yhdistys jarjestaa perhepaivan
Sarkanniemessa lauantaina 28.7.2018 Kkello 12 alkaen.

Olemme hankkineet Sarkanniemi -rannekkeita yhteensa 50:lle hengelle. Joukossa on 40 kpl yli
120 cm rannekkeita ja 10 kpl alle 120 cm rannekkeita. Rajoitettu lippuerd myydaan ilmoittautumis-
jarjestyksessa. Huom! Korkeintaan 4 aleranneketta/perhe.

Rannekkeet oikeuttavat paasyyn kaikkiin Sarkanniemen huvilaitteisiin (pituusrajojen puitteissa),
Nasinneulan nakotorniin, Akvaarioon (alakerta ei esteetdn), Planetaarioon ja Koiramaen elain-
puistoon.

Pelkka sisdanpaasy Sarkanniemen alueelle on maksuton. Liséksi alle 3-vuotiaat huvittelevat
kaikkialla puistossa maksutta.

Ohjelma

Kello 12 kokoontuminen ja rannekkeiden jako paasisdankaynnin edustalla.

Kello 14 kokoonnumme yhteiselle vélipalalle (mehut ja valipalapatukat)

Kello 20 huvipuiston portit sulkeutuvat, joten viimeistaan tassa vaiheessa on suunnattava
kokka kotia kohden.

Rannekkeita saa varata 30 euron (yli 120 cm) ja 24 euron (alle 120 cm) alehintaan
(normaalihinnat 40e/46 e)

2.6. alkaen Minna Ranteelta, minnara2 @gmail.com

Nopeat syovat hitaat!

Valmistaudu upeaan elamyspaivaan koko perheen voimin!
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MG-infopaiva Helsingissa

Uudenmaan MG-ryhmad jérjesti MG-viikon johdos-
ta info-pdivdn 8. maaliskuuta iltapéivalla.

Paikaksi valittiin talla kertaa Meilahden sairaalan
sijaan Kampin palvelutalo, joka sijaitsee Kampin
metroaseman lahettyvilla. Meilahdessa oli viime
kertoina kaynyt vahan vakea ja kaikilla tuntui ole-
van kiire ladkarin vastaanotolle.

Paikanvaihdos vaikutti onnistuneelta, silla kavi-
joita oli 40-50 henkiloa, eika kukaan ollut koskaan
kuullutkaan mistaan MG-sairaudesta.

Tarjolla oli NV- eli Neurologiset vammaisjar-
jeston kynia seka yhdistyksen omia kynia, ja kun
elakelaiset ovat kovia ristikoita tekemaan, niin ky-
nilla oli hyvd menekki. Houkuttimena oli lisaksi
Fazerin sinisia konvehteja, jotka myds tekivat kaup-
pansa.

Samalla tuputettiin tietoa MG-sairaudesta ja
kerrottiin yleiset oireet. Loppupaivasta tuntui jo pu-
heessa, etta kovasti on puhetta tuotettu. Info-paiva
sattui samaan aikaan kuin Kansainvalinen naisten
paiva, joten palvelutalolla riitti vakea. Ohjelmaa oli
jarjestetty pianon soitosta kynsien lakkaukseen.

Lisaksi palvelutalo suhtautui mydnteisesti in-
fo-tilaisuuteen, silla he laittoivat ilmoitustaululle
meidan toimittamamme info-iskun tilaisuudesta.
Esilla oli esitteita ja kirjat: Mystinen gravis - tietoa
Myastehnia gravis (MG) sairaudesta seka Minun
tarinani seka isot vihreat MG-julisteet — ei voinut
olla huomaamatta info-pistettda ja kavijat olivat
uteliaita ja halusivat tietda mista on kyse. Paikalla
tietoa jakamassa oli PirjoYlimaki ja allekirjoittanut.

Teksti ja kuva Eva Frostell-Pyhajarvi

palvelutaloon jarjestamélldaan infopisteella.

PirjoYliméki (vas.) ja Eva Frostell-Pyhd&jérvi vastailivat MG-viikolla kysymyksiin myasteniasta Kampin




Suomessa asiat ovat hyvin

Euroopan myasteenikot kokoontuvat ensi vuonna
Suomessa.

Yhdistyksen jasen Eva Frostell-Pyhajarvi kertoi
Valtakunnallisille MG -paivien osallistujille myas-
teenikoiden Euroopan laajuisesta jarjestymisesta.

-EuMGA perustettiin vuonna 2009. Alun perin
vhdistys perustettiin hyvantekevaisyysjarjestona
Englantiin, mutta nyt yhdistykselle etsitdaan uutta
kotimaata. Kukaan ei oikein ole halukas ottamaan
sitd kontolleen, Frostell-Pyhéjarvi totesi.
Yhdistyksessa johtaa talla hetkella puhetta italia-
lainen Fulvio Baggi. Nelijdseniseen hallitukseen
kuuluvat lisdksi saksalainen Rudolph Jansen, ro-
manialainen Alina Savu ja suomalainen Eva Fros-
tell-Pyhajarvi.

Pohjoismaissa myasteenikkojen yhteistydelin
on perustettu jo vuonna 1999. Pohjoismaiset my-
asteenikot kokoontuvat joka toinen vuosi. Vuonna
2019 kokous pidetadan Suomessa. Rahaa yhteisty6-
hon on anottu ja saatu muun muassa Pohjoismai-
den neuvostolta.

Kun esitelmoitsija
kertoi meneillaan ole-
vasta toiminnasta eri
Pohjoismaissa, totesi
han yhteenvetonaan
sen, ettd Suomessa
MG-yhdistyksen toimin- |
ta on pisimmalle kehit- '
tynytta.

Tassa vaiheessa
yleis6n joukosta kuului |
huudahdus:

-Hyva me!

halliy

Eva Frostell-Pyhé&jarvi
esitteli MG-yhdistysten
toimintaa Pohjoismaissa
ja Euroopassa. Lop-
pupdaéatelma oli, etta
Suomessa homma on
hoidettu parhaiten.

Se tarkein lihas

Uudenmaan

MG-ryhmé& kokoon-
tui 8.3. Kampin pal-
velutalossa jump-
paamaan, nimittain
aivojumppaamaan.

Vieraaksi olim-
me saaneet Suo-
| men kinesiologia-
yhdistyksesta aivo-
jumppakouluttaja
Paivi Revon. Meita
innokkaita  tree-
naajia oli paikalle
saapunut reilut 10
henkea.

Ensin Paivi ker-
toi meille aivojum-
pan alkuperasta ja mita aivojumppa on. Eli lyhyes-
ti: heratellaan yhteyksia aivojen ja kehon valilla.

Teorian jalkeen siirryttiin sitten itse asiaan, eli
kaytannon harjoituksiin. Se mika tekee aivojum-

Aivojumppaohjaaja Péivi
Repo opasti Uudenmaan
MG-ryhmaélaisia.
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pasta niin sopivan meille myasteenikoille, on se,
ettd melkein kaikki liikkeet voi tehda istuen.

Liséksi harjoitteet olivat hyvin lyhytkestoisia.
Kutakin sarjaa tehtiin vain noin kolme minuuttia
kerrallaan.

Silmaharjoituksissa itsellani kylla alkoi jo silmat
vasya tuossa ajassa, mutta jo hetken paasta oli
kuitenkin “kirkkaampi” nako.

Teimme myo6s korville kuuloaistia teravoittavan
harjoituksen. Useimmat meista havaitsivat, etta
kuuli dania uudella tavalla jumpan jalkeen.

Muitakin aivoja herattelevia jumppaliikkeita
teimme.

Liikkeilla oli my6s hauskoja ja mieleenpainuvia
nimia. Esimerkiksi "pollo’ jossa huhuiltiin kuulu-
vasti. Ja sekds meitéd nauratti.

Kaiken kaikkiaan ilta oli onnistunut. Toivotta-
vasti muillekin, ei vain minulle, jai halu jatkaa
harjoituksia kotona ja miksei hankkia jopa lisdopas-
tusta.

Huhuillaan kun tavataan!

Riitta llvonen




Uusi kasvo hallitukseen

Suomen MG-yhdistykseen saatiin uutta verta Ha-
meesta.

Olen Paivi Kuikka Hausjarvelta ja olen syntynyt
1958. Perheeseeni kuuluu mies, 3 lasta seka 4 las-
tenlasta ja koira. Kesalla on syntymassa kaksi las-
tenlasta lisaa.

Olen ollut elékkeelld noin 10 vuotta. Sitd en-
nen olin 5 vuotta osa-aikaelakkeella. Tyokseni olin
pientilan emaéanta ja kunnalla hoito- ja ohjaustehta-
vissa.

Myastenian oireet alkoivat raskauden aikana
1980. 1983 sain diagnoosin Myasteniasta ja 1984
poistettiin kateenkorva.

Sairaus alkoi ilmeta kaatumisina jolloin mikaan
ei toiminut hetkeen — aivan kuten halvaantuneena.
Diagnoosi oli helpotus, kun ajattelin, etta vika oli
paassa. Laakityksen kanssa elan nykyaan vilkas-
ta mummo eldmaa. Hoidan mieheni kanssa 1,5
vuotiasta lastenlasta. Valilla kuljetamme isompia
lastenlapsia harrastuksiin.

Harrastuksiini kuuluu neulonta, virkkaus ja as-
kartelu. Talvisin vesijumppa ja uinti, jossa kaytan
omakehittamaani tekniikkaa, kun niskaa ei jaksa
kenottaa. Pilates venyttely, sauvakavely, pyoraily
ja hiihto seka erilaisia pallopeleja. Innostun ko-
keilemaan kaikkea uutta, kunhan ne ei nouse il-
maan. Uskon etta kun fyysinen kunto on hyva niin
jaksan Myastenian kanssa paremmin, myds vas-
tustuskyky on parempi. Sairastuessani olin lahes
toimintakyvyton mutta ladkkeiden, kuntoutuksen,
liilkkunnan, sitkeyden ja ajan myo6ta olen paassyt
nykyiseen kuntooni ja voin Elaa.

Sairastuessani ei Myastenia ollut kovin tiedetty
tauti. Minulla oli eri oireita, mutta naiden liittymi-
nen Myasteniaan tuli ilmi eri aikoina, eri laakareil-
ta. Olin jo vuosia sairastanut Myasteniaa kunnes
minut ohjattiin kuntoutukseen, jolloin asiat alkoi-

e

Péivi Kuikka, Suomen MG-yhdistyksen hallituk-
sen uusi varajédsen, osaa nauttia kotimaamme
upeista maisemista.

vat valjeta. Vasta kuntoutuksen jalkeen rohkais-
tuin liittymaan mukaan yhdistyksen tapaamisiin.
Yhdistyksen kautta saamani tieto ja vertaistuki
ovat auttaneet vuosien myota ymmartamaan tata
elamankumppania. My6s mieheni on kokenut saa-
vansa tietoa mukana ollessaan.

Koko prosessissa laheisten tuki ja kannustus on
erittdin suuri voimavara.

olisi kongenitaalinen myasteninen syndrooma?

Nina Hartikainen
joutsen.nh@gmail.com

Kongenitaalinen myasteninen syndrooma
Niina Hartikainen, 35, Uudeltamaalta tiedustelee, 16ytyyko yhdistyksestamme ketaan sellaista, jolla

Han toivoisi yhteydenottoa, mikali joku tunnistaa sairastavansa samaa oireyhtymaa, silla Ninalta tama
I6ydettiin vasta hiljattain. Vertaistuki olisi tervetullutta.




MG-paivien kuvasatoa Jyvaskylasta

Perinteisid MG-péiviéa vietettiin 14.-15. huhtikuuta
Jyvéskyldan hotelli Cumuluksessa.

Neurologi, dosentti Juha-Pekka Eralinnan luen-
non lisaksi osanottajat oppivat Eva Frostell-Pyha-
jarvelta lisaa siita, miten myasteenikot ovat jarjes-
taytyneet muissa Pohjoismaissa ja Euroopassa.

Lisaksi saatiin kuulla yhdistyksen ladkevas-
taavan Eeva-Liisa Kontturin raportti ensimmaisen
vuoden toiminnasta. Raportista ilmeni, etta tarvet-
ta ladkevastaavalle on totisesti ollut.

Ennen vuosikokousta vaki paasi kokeilemaan
naurujoogaa jyvaskylaldisen Katja Holopaisen joh-

Ystdvysten kuulumisten vaihtoa. Vuorossa Ritva
Suihkonen (vas.) ja Sirpa Vepsélédinen.

MG-péivien - luultavasti jopa kautta aikojen -
nuorin osallistuja oli vasta 5-vuotias Ville-Antti
Tikkakoskelta.

dolla. Sopivan rennoissa tunnelmissa oli hyva kes-
kittya vuosikokouksen asialistaan ja muun muassa
valita yhdistykselle uusi hallitus erovuoroisten ja-
senten tilalle. Hallituskokoonpanossa ei silti lopulta
tapahtunut suuriakaan muutoksia.

Varajasen Annaleena Leinonen kukitettiin ja
kiiteltiin taman yli 10 vuotta jatkuneen hallitustai-
paleen jalkeen. Hanen tilalleen varajaseneksi hal-
litukseen valittiin Paivi Kuikka Turkhaudan kylasta
Hausjarvelta.

. < e )

Oman paikan I6ytyminen kokoustilasta onnistui
helposti. Paikoilleen asettuneina Merja Simo-
lin-Kivila (vas.), Sari Saari, Pirkko Vanhaméki ja
Eeva-Liisa Kontturi.

Pirjo Yliméki (vas.) vaihtoi kuulumisia Saara
Tollisen kanssa.




Minna Ranne (vas.) opas-

ti Paavo Valtokaria ja Ismo
Lumpiolaa vertaistuki-illan
vetdmisesta.

Ldédkevastaava Eeva-Liisa Kontturi kuvaili vii-
meisen vuoden aikana jdsenistéltd saamiaan
Katja Holopaisen vetdmé naurujooga sai vaen yhteydenottoja. Pdallimmdisend on ollut huoli
paikat vetreiksi. lddkkeiden saatavuuden varmistamisesta.

Kukat ja kiitokset Annaleena Leinoselle pitkédn hallitusjdsenyys-
taipaleen péaéttyessé. Kukittajina yhdistyksen varapuheenjohta-
ja Ismo Lumpiola ja puheenjohtaja Paavo Koistinen.
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PAIKALLISYHDISTYKSET

SATAKUNTA
Satakunnan WG-Kerho

Kokoonnutaan joka kuukauden ensimmainen maanantai klo 13.00-15.00
Satakunnan Diabetesasemalla Valtakatu 5D, kaynti sisapihan kautta.

Lampimasti tervetuloa kaikki!

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

TURKU

Vertaistukitapaamiset joka kuukauden toinen maanantai klo 17-19 Lihastautiyh-
distyksen toimitiloissa, os. Itdinen Pitkdakatu 68, Turku.

Syksyn 2018 vertaistapaamispaivat ovat 10.9., 8.10., 12.11. ja 10.12.

Terveisin,
Merja Simolin-Kivila, p. 040 506 8850

A HAMEEN MG
4 - ({ Olipa kerran suomalainen, ruotsalainen ja norjalainen. He olivat joutuneet autiol-
e B le saarelle. Eras velho tuli heidan luokseen ja lupasi tayttaa yhden toivomuksen

s R
' ﬂ"““"“?:—ifc] kullekkin. Norjalainen toivoi paasevansa kotiin, samoin suomalainen. Heidan
\::D i} toiveensa taytettiin. Ruotsalaisesta alkoi tuntua yksinaiselta ilman norjalaista ja
ME suomalaista, joten han toivoi heidat takaisin...

MG-ryIhma kyiis hyvists ystavista pitas, pitad KINNI, eiké niin 111

Tapaamisia ollut seuraavasti:

Ke 1.3.2018 klo 16.00 oli tapaaminen Tampereen Kojolankadulla. Kdvimme lapi kuulumiset kahvittelun
lomassa ilman pj. Leilaa, joka oli flunssan “omana” Paikalla oli ainoastaan 9 henkeé (7+2), yhteensattu-
mien ja muiden sairauksien johdosta.

14.-15.4.2018 oli valtakunnalliset MG-paivat Jyvaskylassa. MG-Hame oli myos edustettuna ohuella
miehityksella.

Ke 25.4.2018 klo 16.00 kokoonnuimme jo tutuksi tulleissa tiloissa Kojolankatu 3:ssa.Tilaisuuden aluksi vie-
timme hiljaisen hetken, silla yksi aktiiveistamme Annikki Jarvinen oli nukkunut pois (16.1.2018). llta jatkui
kuitenkin iloisemmissa merkeissa, silla juhlakaluna oli pj. Leila, jolla oli epaviralliset 75-vuotis synttarit.
Kahvitus piti sillaan kaikkea mahdollista makeaa ja suolaista. Taman jalkeen kavimme lapi kuulumiset, seka
Ismo kertoi tuoreimmat kuulumiset Jyvaskylasta ja muut MG-yhdistyksen kuulumiset. Paikalla oli 17 (11+6).

Seuraava tapaaminen keskiviikkona 30.5. klo 16.00 Kojolankatu 3, Tampere.
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Pj.  Leila Makila p. 040 0484338 leila.makila@gmail.com
Siht. Arto Jokinen p. 040 7322028 arto.jokinen @tintti.net

OULUN SEUDUN PAIKALLISTOIMINTA
Tapaamiset Kumppanuuskeskuksessa, Kansankatu 53, 90120 OULU.

7.8.,4.9.,2.10., 6.11. ja 4.12. kello 18.

Tarjolla pienta purtavaa! lImoittaudu tarjoilua varten viikkoa ennen tapaamisia Pirkko Lehtikankaalle, p.
0400 582 415.

KESKI-SUOMEN MG-RYHMA
Tapaamiset Kansalaistoiminnankeskus Matarassa, os. Matarankatu 6, ellei
. muuta ole mainittu.
Keski-
Suomeg Ritva Suikkonen, p. 040 522 9411, ritiva@Iluukku.com ja Paivi Hokkanen, p.
-ryhma 040 732 6806, pkhokkanen @outlook.com

LAHDEN SEUDUN PAIKALLISTOIMINTA
Toiminnasta vastaa Sisko Hatonen, p. 044 502 6697

A UUDENMAAN MG-RYHMA
| .f“"ﬁm fr‘}ﬁ _ J-,ﬁ_' Toiminnasta vastaavat Pirjo Ylimaki, p. 050 375 6711, Pirkko Vanhamaki, p. 040
UDENMAA 735 2181 ja Kaija Savolainen, p. 050 563 8119

MG-ryhma
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NeurolenkKki Porin Kirjurinluodolla

Neurolenkkitapahtuma jarjestettiin lauantaina 12.
toukokuuta ensimmaista kertaa. Tapahtuman jar-
jestajina toimivat Satakunnan AVH-yhdistys ry,
Satakunnan aivovammayhdistys ry, Satakunnan
epilepsia-yhdistys ry seka Porin seudun parkinson
yhdistys ry.

Tapahtuman tarkoituksena oli koota neurolo-
gisen sairauden kohdanneita ja heidan omaisiaan
Satakunnan alueelta vertaistuen ja ulkoilun mer-
keissa.

Neurolenkille kokoonnuttiin Hanhipuistoon,
jossa oli tapahtumatori. Tapahtumatorilla esittay-
tyi eri neurologisten sairauksien paikallisia po-
tilasyhdistyksia, oli tietopisteita apuvalineista ja
kuntoutuspalveluista seka paasi tutustumaan am-
bulanssiin ja sen toimintaan.

Mg-yhdistyksella oli oma esittelypiste. Myas-
tenia gravis heratti tapahtumaan osallistuneissa
kiinnostusta, koska se oli ainoa tapahtumaan osal-
listunut sairausryhma, josta osallistujat eivat olleet
aikaisemmin kuulleet. Kerrottiinkin, ettd kyseessa
on harvinainen sairaus.

Saa oli suosiollinen neurolenkkilaisille. Porissa
rikottiin tuona paivana helleraja, mutta tapahtu-
mapaikalla kavi pieni tuulenvire, joka mahdollisti
lenkkeillyn ihanteellisissa olosuhteissa.

www.su&ﬁme-.ﬁ-g-_wd_is\gaﬁ

Aiti ja tytdr. Minna Ranne ja Arja Lindholm palvelivat myasteenikkojen esittelypisteella.

R aan v -
Historian ensimmaisen Neurolenkin osallistujat
ldhtovalmiudessa.

Ennen lenkille 1ahtoa fysioterapeutti veti alku-
verryttelyn. Lenkkeilymatkaksi oli valittavana joko
500 metrin tai kahden kilometrin matka, oman
kunnon mukaan, tai vaihtoehtoisesti vieressa ole-
van kaupungin puutarhan kevaisen kukkaloiston
ihastelua.

Lopuksi jarjestettiin viela arpajaiset, mutta ar-
paonni ei ollut talla kertaa suosiollinen myastee-
nikoille.

Oli mukava tavata muita paikallisyhdistysten
toimijoita ja yhteystietoja tuli vaihdettua mahdol-
listen tulevien yhteistapahtumien merkeissa. Kii-
tokset tapahtuman jarjestajille.

Minna Ranne

el




Sopeutumiskurssi myasteenikoille ja heidan liheisilleen

Maaliskuun alussa KylpyldahotelliYyterissé Porissa
oli sopeutumisvalmennuskurssi, jolle osallistui 14
sopeutusvalmennettavaa omaisineen.

Vertaistukituokion vetajina toimivat vertaisohjaa-
ja Riitta Jokela ja ohjaaja Minna Ranne Suomen
MG-yhdistyksen johtokunnasta. Aluksi tuntui, etta
olemme ryhmalaiset kovin erilaisia, tulemme eri-
laisista elaman ympyroista. Pian huomasimme,
ettd meita kaikkia yhdistaa samanlainen, moni-il-
meinen myastenia gravis sairaskertomuksessa tai
omaisena, laheisena. Vetajat luotsasivat, antoivat
tilaa ryhmalaisien kertoa omia kokemuksiaan. Huu-
mori oli mukavasti lasna. Saimme toisiltamme kei-
noja, nikseja, vertaistemme tukea selvita elamassa
eteenpain. Kurssi avasi ajattelemaan asioita mo-
nesta nakokulmasta ja uudella tavalla.

Satakunnan keskussairaalan neurologi ylilaaka-
ri Juha Matti Seppa piti puheenvuoron.

Toisena paivana kuulimme sosiaalietuuksista
(vammaistuki, tukiasiat, omaishuoltajuus) YTM,
laillistetun sosiaalityontekijan Jonna Luomalan
kertomana. Tukiviidakosta saimme tietoa ja keho-
tuksen, ettad asiat selviaa kysymalla, hakemusten
tayttamiseen on mahdollisuus saada apua.

Psykiatrinen sairaanhoitaja Tarja Kulola puhui
sairauteen sopeutumisesta. Akillinen sairastumi-
nen vie mielen maahan. Toisaalta, kun diagnoo-
si selviaa, lohduttaa tieto, ettéd olen sairastunut
sairauteen, johon on hoito. Sairastumisen koke-
mus tuo elamaan myods hyvaa, uusia kontakteja,
ei ainoastaan menetyksia. On mietittava mika on
tarkeaa, rohkaistua tekemaan jotain arkielamasta
poikkeavaa esim. menemalla aamulla ensin olo-
huoneeseen keittion sijaan.

Ryhman keskuudessa oli mukana hyvantahtoi-
nen huumori, ryhmalaisia oli eri puolelta Suomea,
kuultiin tarinoita eri murteilla. Mm. ryhmasta "Ka-
raoke-Eikka” managerin avustuksella toi porukkaa
yhteen iltaisin kuuntelemaan lauluja ja tanssin
pyorteisiin.

Saimme kokea liikunnallisia aktiviteetteja Yy-
terin rantasannalla nyt lumisessa merenrantamai-
semassa jo vahan auringon lammittaessa. Liikun-
nan- ja vapaa-ajan ohjaaja opasti kehonhuollossa:
venytyksia, vartalon kiertoja, joita on mahdollisuus
tehda kotona. Kerrottiin, ettd meilla on 360 lihasta,
jotka voivat vasya. Myos myasteenikoille on tar-
keaa lihaskunnon yllapitaminen. Leikkimielisissa
olympialaisissa kaksi joukkuetta, Eikat ja Jarit, ot-
tivat toisistaan mittaa tasapaisessa kisassa.

Kolmantena paivana SPR:n kouluttaja Virpi
Lindstrom piti meille ensiapukurssin, jossa saim-
me tietoa elottoman, tajuttoman, rintakipuisen ja
aivotapahtuman ensihoidosta. Lisdksi haava- ja
palovammojen ensihoito oli esilla. Harjoittelimme
Heimlichin otetta, joka on ensiapuna, kun esimer-
kiksi ruuan pala juuttuu nieluun.

Kurssin paattyessa kilvan kiittelimme vetijia,
kurssin sisaltoa ja ryhmalaisia. Olimme kaikin
puolin tyytyvaisia, unohtamatta Yyterin Kylpylan
vesi- ja ruokanautintoja. Kera lampimin voimaha-
lauksin lahdimme kotimatkalle, tietdaen, ettemme
ole yksin. Vertaistuki voimaannuttaa, ryhmiin kan-
nataa osallistua.

Pertti Laakso ja Paula Viikinkoski

Yyterin sopeutumisval-
mennuksen iloinen vaki
yhteiskuvassa.




Vaihtovuoteni Italiassa

Pizzaa, pastaa ja jaateloa Italian
auringon alla ~ opintojen ohella
Yhdistyksen jdsen Maarit Vartama kertoo kaksi-
osaisessa tarinassaan opiskelijavaihdostaan Ita-
liassa. Tarinan ensimmdinen osa julkaistiin Myas-
tenia-Viestin numerossa 1-2018.

Asunto loytyi ennen matkaa
Asunnon l6ysin jo ennen vaihtoa huoneiden vuok-
raukseen erikoistuneen nettisivun kautta.

Loysin koko vuodeksi oman huoneeni luotet-
tavalta, kansainvalisille opiskelijoille huoneita
vuokranneelta taholta, pienen onnenkantamoisen
avulla, jo ennen lahtoani.

Nain tehden taytyy kuitenkin olla tarkkana vas-
tapuolen luotettavuudesta ja tarkistaa kaikki info
ennen kuin maksaa kenellekaan mitaan.

Monet kuitenkin tekivat myos niin, ettd saapui-
vat kaupunkiin, asettuvat pariksi paivaksi hostelliin
ja etsivat huoneen paikan paalla.

Isoissa, kansainvalisissa opiskelijakaupungeis-
sa kampuksilta 10ytyy aina, lukukausien alussa,
ilmoitustauluja tai verkossa facebookryhmia pul-
lollaan ilmoituksia vuokrattavista huoneista.

Asuin kaupungin historiallisessa keskustassa
kolmen italialaisen tyton kanssa asunnossa, jossa
minulla oli oma huoneeni ja tyto6t jakoivat ison
makuuhuoneen kolmistaan.

Tama oli harvinainen asunto, silla meilla oli iso
yhteinen olohuone kaikkien kaytossa.

Italialaiset kamppéakaverit olivat toiveiden tayt-
tymys, silla muuten elamaa elettiin opintojen ja
vaihtokavereiden kanssa englanniksi, joten oli kiva
saada myoOs autenttista italialaista kokemusta ja
puhua italiaa kotona.

Opinkin matkallani kdyttdmaan englantia seka
italiaa huoletta, joka oli enemman kuin uskalsin
toivoa.

Lisaksi tutustuin tyttojen kavereihin ja paivittai-
siin arkisiin askareisiin, kuten esimerkiksi ruokailu-
tottumuksiin ja ruoan tekemiseen.

Arki auringossa
Opiskelin paljon ja sain kotiin viemiseksi kasan
opintopisteita, joka vaihto-opiskelussa voi olla
my0s harvinaista.

Opintopistevaatimukset ovat perinteisesti ol-
leet melko pienet kotiyliopiston puolesta, joten
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Vaikka suurin osa vuodesta kului auringosta
nauttien, oli Bolognassa myds muutaman viikon
ajan lumisin talvi sataan vuoteen.

kursseja ei tarvitse suorittaa yhta tehokkaasti kuin
kotona.

Iltse nautin opinnoistani, koska paasin varta
vasten minua kiinnostaviin maisteriopintoihin, ja
halusin kdyda mahdollisimman paljon kursseja
aiheesta, jota en Suomessa pysty opiskelemaan.

Muuten vuoden voi kiteyttaa tahan: auringosta
ja lammadsta nauttimista ja ihanaa aikaa oppia
itsestaan, tutustua eri maailmankolkista tulleisiin
ihmisiin, puhua kielia ja nauttia elamasta ja inspi-
roitua tulevaisuutta varten.

Luennoilla tutustuin huipputyyppeihin ympari
maailmaa, opin tekemaan ryhmatoita ja projekteja
eri kulttuureista kotoisin olevien ihmisten kanssa,
jasain harjoitella esitelmien pitoa englanniksi ryh-
man edessa.

Opiskelu Italiassa on hyvin erilaista kuin Suo-
messa, silla luennot ja tehtavat ovat hyvin vuo-
rovaikutteiset, pitaa osallistua ja puhua. Iso osa
suorituksista perustuu ryhmatoihin ja niiden esit-
tamiseen.

Jannittavin osuus opinnoissa oli se, etta ltalias-
sa perinteisesti tentit ovat suullisia eika kirjallisia,
kuten meilla. Proffa tenttii suullisesti kaikki yksi
kerrallaan ja hyvalla tuurilla jonottajat odottavat sii-
na samassa tilassa. Jannittavaa, mutta tehokasta!
Suullisesti ja rajallisessa ajassa on pakko sisaistaa
opiskeltava asia niin, etta sen todella pystyy selit-
tamaan aaneen toiselle.

Opiskelujen ulkopuolella elama oli samaan
aikaan mieletonta ja hyvin arkista. Bologna on
kansainvalinen opiskelukaupunki, jossa on vaih-




to-opiskelijoita sekad kansainvalisia tutkinto-opis-
kelijoita todella paljon, joten menoa ja meininkia
riittaa.

Erasmus-opiskelijoille oli kaksi eri yhdistysta,
jotka pitivat toimintaa ylla, jarjestivat vapaa-ajan
turistimatkoja ympari maata ja isdnndivat bileita
joka viikko. Naissa tapahtumissa tutustui muihin
vaihtareihin ja I10ysi omat porukkansa, jonka kans-
sa vuosi vietettiin ja ryhmamatkat ympari Italiaa
tehtiin.

Paivat etenivat auringon alla arkisen kaavan
mukaan. Luentojen jalkeen ndimme porukalla kir-
kon rappusilla, nautimme aperitivot, jonka jalkeen
istuimme ulkona aukioilla, kdvimme tapahtumissa
tai kokoonnuimme jonkun luokse.Yksi lempiasiani
oli rennot baarit, joissa koko porukalle sai karah-
vin viinid huokeaan hintaan, vahan naposteltavaa
kaupan paalle ja paikan tavata ihmisia, pelata po-
rukalla peleja tai aloitella iltaa ennen tanssimista.

Opiskelupaivat olivat lyhyempia ja aikaa kau-
punkiin tutustumiselle oli paljon.

Vietin paljon aikaa ulkona, rusketuin ja kavelin
historiallisissa maisemissa. Vuoden aikana ehtii
kdymaan monissa maan muissakin kohteissa ja
kaupungeissa paivareissuilla.

Vaikka en erityisesti harrastanut hikiliikuntaa
koko vuonna vaan keskityin rauhalliseen kehon-
huoltoon kuten joogaan, laihduin kahdeksan kiloa.
Hyotyliikunta ja kdvely tehoavat todistetusti, vaikka
elaisi pizzaviipaleilla, védlipalajaatel6illa ja viinilla
vuoden!

Ruokavaliooni nimittain kuului lounaalla, tai
milloin vain kun nalka yllatti, halvat kioskipizzeriois-
ta ostetut pizzaviipaleet eurolla tai kahdella, vali-
palaksi jaatelda ja iltaisin viinia ja naposteltavaa.

Aluksi minua jannitti, miten myastenian kanssa
menee ja kuinka jaksan niin vuorovaikutteista ela-
maa, jossa on pystyttava puhumaan, esiintymaan
javain jaksamaan. Omat oireeni olivat alun alkaen
olleet nielussa ja alkaneet puhevaikeuksina.

Viinid suoraan hanasta 2,5 euron litrahinnalla.
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Bologna tunnetaan myds nimelléd La Rossa, ja
kaupungin historiallinen keskusta onkin vahvasti
punaisen ja oranssin varinen.

Ennen laht6a olin kuitenkin jo hyvassa kunnos-
sa ja kavi niin, ettd vuoden aikana minulla ei ollut
mitéan ongelmia oireiden kanssal!

Yleinen vasymys on aina lasna, mutta kun nuk-
kuu tarpeeksi ja ottaa aika ajoin rauhallisesti, niin
pystyy osallistumaan normaalisti.

Italian lampo, joka kesalla kohosi reilusti yli
30 asteeseen, ei minulla vaikuttanut pahentaen
oireita, pikemmin paransi.

Taydet D-vitamiinivarastot ja vapauden mielen-
tila, velvollisuuksia ja lomaa sopivassa suhteessa
eika stressia siita, etta olisi jaksettava jotakin, olivat
varmasti avainasemassal

Suosittelen ehdottomasti vaihtoa kaikille, joille
mahdollisuus tulee. Etenkin Euroopan kohteisiin
on turvallista lahtea pitkaaikaissairauden kanssa ja
vaihtoaika voi olla myds vain muutama kuukausi.
Lisaksi tarkeaa on muistaa, ettd vaihdosta voi tulla
myos takaisin suunniteltua aiemmin, jos jotakin
ilmaantuu.

Maarit Vartama




Johtokunnassa paatettya 13.4.2018

Kuusamon Soivion kurssin (2.-6.9.) matkakus- ¢ Nuorten myasteenikkojen oma tapahtuma Hel-
tannusten korvaamiseen sovelletaan uutta mat- singissa la 15.9. Sari Saari ja Maarit Vartama
kustussaantoa. Matkat korvataan edullisinta vastaavat tilaisuuden jarjestelyista.

julkista liikkennevalinetta kayttaen.
e Toimiston muutto ke 30.5. klo 13.
Varkauden kurssin (5.-7.10.) vastuuhenkilot ja
vetajat ovat Ismo Lumpiola ja Paavo Valtakari. e Yhdistyksen sdannot uusittu vastaamaan nyky-
paivaa

Yhdistyksen johtokunnan jasen Mariann Sjo-

holm kay onnittelemassa Neuroliittoa Maskun e Media Merituulian ja Suomen MG-yhdistys ry:n

pisteen 30-vuotisesta toiminnasta valilla laaditaan ja allekirjoitetaan uusi, tarken-
nettu sopimus

Yhdistyksen uusi asiantuntijalaakari on Mehi-
lainen NEO Turun neurologi Mikko Laaksonen

Kesapaiva perheille Sarkanniemessa la 28.7.
Yhdistys tarjoaa Sarkanniemi-rannekkeita alen-
nettuun hintaan 40 kpl yli 120 cm ja 10 kpl alle
120 cm oleville osallistujille ilmoittautumisjar-
jestyksessa niitéd haluaville. lImoittautumisia
otetaan vastaan 2.6. alkaen sahkdpostiin min-
na.ranne @gmail.com

Yhdistykselle hankittu uudet puhelinliittymat.
Jatkossa Susanne vastaa perjantaisin klo 10-
14 numerosta 044 240 8852 ja laakevastaava
Eeva-Liisa Kontturi arkisin klo 15-17 numerosta
044 242 8098.

Nuorten paiva Helsingissa

Oletko opiskelija, tyéssédkdyvé tai tydikdinen ja kaipaisit vertaistukea kanssasi samassa tilanteessa
olevilta? Askarruttavatko sinua kenties opinnoissa tai tyéssd jaksaminen, liikkuntamahdollisuudet,
perheenliséys tai parisuhdeasiat?

Suomen MG-yhdistys jarjestaa Helsingissa syyskuussa 15.9.2018 kello 17 alkaen saunaillan naiden
teemojen ymparille.

Tarkempi ohjelma, paikka ja ilmoittautuminen julkaistaan kesan aikana yhdistyksen nettisivuilla seka
facebookissa.Toiveita ja ehdotuksia ohjelmaksi saa toki [ahettda jo nyt, ja halutessaan voi myos ilmoit-
tautua tapahtumaan sahkoépostiosoitteessa scmsaa@gmail.com eli Sari Saarelle.

Tarjolla on siis rentoa jutustelua, ohjelmaa seka pienta purtavaa.
Yhdistyksen jasenille ilta kustantaa 10€ ja ei jasenille 40€.
Jaseneksi on myds mahdollisuus liittya ennen tapahtumaa,
jolloin osallistumishinta on edullisempi!

Sari Saari ja Maarit Vartama
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Péivi Visuri (kesk.) keskustelemassa Mariann Sjéholmin (vas.) ja Merja Simolin-Kivildn kanssa.

Johtokunnassa paatettya 1.3.2018

Yhdistykselle hankitaan kaksi Prepaid-puhelinta
toimiston ja ladkevastaavan kayttoon. Toimisto
palvelee perjantaisin klo 10-14 ja ladkevastaava
arkisin klo 15-17.

Turun kirjamessuille laadittu NV-verkoston yh-
teinen ohjelmaehdotus, joka sisaltaisi Elavat
kirjat -konseptin tuomisenTurun 2018 kirjames-
suille.

Hyvaksyttiin yhdistykseen kuusi uutta jasenta

Yhdistykselle on laadittu uusi matkustus- ja
taloussaanto

Paikallistoiminnan aktiivit palkitaan MG-poytas-
tandaarein. Puheenjohtaja ja varapuheenjohta-
ja laativat ohjeet naiden luovutukseen.
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Yhdistyksessa sovelletaan 25.5.2018 eteenpain
EU:n tietosuojauudistusta. Se merkitsee, etta
kaikkia henkilGtietoja on kasiteltava luottamuk-
sellisesti ja vain nimetyilla henkil6illa (jasen-
rekisterivastaava ja rahastonhoitaja) on paasy
jasenrekisteriin.

Yhdistyksen jasenille teetetdan jasenkortit ja
yhdistykselle roll-up.




Suomen MG-yhdistyksen vuosikokouksessa
Jyvaskylassa paatettya

Yhdistyksen saantomuutos hyvaksyttiin. Lisaksi
yhdistyksen johtokunta muuttuu nimeksi halli-
tus.

Hyvaksyttiin vuoden 2017 tilikertomus, tilinpaa-
t0s seka toiminnantarkastajan ja tilintarkastajan
lausunnot, toimintasuunnitelma ja talousarvio
vuodelle 2018 sekd yhdistyksen matkustus- ja
taloussaanto.

Myonnettiin tili- ja vastuuvapaus johtokunnalle
seka muille tili- ja vastuuvelvollisille.

Maarattiin varsinaisten jasenten jasenmaksuksi

22 e/vuosi, kannattajajasenten vuosimaksuksi
300

Paatettiin johtokunnan palkkioiksi 40 e/kokous.
Summa on sama puheenjohtajalle ja jasenille.

Toimihenkil6ista taloudenhoitajalle maksetaan
palkkiota 900 e kahdesti vuodessa eli yhteensa
1800 e. Sihteeripalvelut hoidetaan ostopalve-
lusopimuksella (Media MerituuliT:mi), 580 e/kk.

Hallituksen puheenjohtajaksi valittiin Paavo
Koistinen kaudelle 2018-2019. Hallituksen ja-
senina jatkavat edellisessa vuosikokouksessa
johtokuntaan kaudelle 2017 -2018 valitut Ismo
Lumpiola, Merja Simolin-Kivila, Riitta Jokela,
Sari Saari ja Mariann Sjéholm. Varajaseniksi va-
littiin kaudelle 2018-2019 Minna Ranne ja Paivi
Kuikka.

Suomen MG-yhdistyksen hallitus 2018. Mariann Sjéholm (vas.), Riitta Jokela, Péivi Kuikka, Sari Saari,
Minna Ranne, Merja Simolin-Kivild, Paavo Koistinen ja Ismo Lumpiola.
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NEUROLOGIAN LAAKARIT MG-POTILAALLE

HUS HYKS

Meilahden Tornisairaala
Neurologian poliklinikka,

Haartmaninkatu 4, 00290 Helsinki.
Vaihde: (09) 4711, ma-pe klo 12-15
Vastaava laakari: Neurologian poliklinikan
ylilaakariTiina Sairanen

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) 311 611

0YS

Neurologian poliklinikka,

Kajaanintie 50, 90220 OULU

Apulaisylilaakari Vesa Karttunen

Ajanvaraus: (08) 315 5084, ma-to klo 8-10,
12.30-14, pe klo 8-10

Potilaalla oltava lahete erikoissairaanhoitoon.

TYKS, A-sairaala (rakennus 4)
Sisaankaynti 4A (6. krs),

Kiinamyllynkatu 4-8, Turku

Ajanvaraus: (02) 313 1720, ma-to klo 8-15,
pe klo 8-14

Potilaat tulevat laakarin 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

Pitkaan myasteenikoita palvellut neurologian professori Irina Elovaara (TAYS) on jaanyt elakkeelle.
Yhdistyksemme uudeksi asiantuntijalaakariksi on lupautunut neurologi Mikko Laaksonen Mehildinen
Neo Turusta. Pyrimme saamaan hanen haastattelunsa seuraavaksi ilmestyvaan lehteemme.

Markus Farkkila

AavaTapiola

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

Laura Airas

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

Riitta Rinne

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

Juha-Pekka Eralinna

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

Mikko Laaksonen

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

Lisaa tietoa 16ytyy myos netista:
www.suomenmg-yhdistys.fi




Haluan liittyd Suomen MG-yhdistys ry:n

Varsinaiseksi jaseneksi, olen MG-potilas

Varsinaiseksi jaseneksi, olen LEMS-potilas

Kannattajajaseneksi

Sukunimi ja etunimi:

Syntymavuosi:

Aidinkieli:

Lahiosoite:

Postinumero ja toimipaikka:

Sahkoépostiosoite:

Puhelinnumero:

Minuun saa ottaa yhteyttd myos sahkopostitse: Kylla Ei

Paikka, aika ja allekirjoitus:

Yhdistyksen verkkosivuilta suomenmg-yhdistys.fi voit tulostaa potilaskortin suomen, ruotsin,
englannin tai espanjan kielella. Voit sdilyttaa korttia esimerkiksi lompakossa.

Liittyessasi jasensihteeri ldhettdd sinulle maksuohjeet jasenmaksun maksamiseksi seka
materiaalia tutustuttavaksi. Yhdistyksen verkkosivuilta 16ydat lisda tietoa ja esimerkiksi

tukihenkil6iden yhteystietoja.

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

Suomen M% G -yhdistys ry




Posti-
merkki

Suomen MG-yhdistys ry/
Susanne Hiltunen
Heikinmaentie 13

21160 MERIMASKU

Taita ja niittaa yhteen



YHTEYSHENKILOT - KONTAKTPERSONER

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

Perheessa sairastavan lapsen MG-hoidosta ja vertaistuesta voi tiedustella sdhkopostiosoitteesta: 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 medlem arTomas Mattback och Mariann Sjoholm.

Melina Iso-Aho
Hameentie 67 B 37, 00550 HELSINKI
puh. 045 277 1771, melinaisoaho @hotmail.com

Sain MG-diagnoosin vuonna 2008 31-vuotiaana ja
kavin tymektomiassa puoli vuotta myohemmin.
Vointini oli todella hyva leikkauksen jalkeen kunnes
syksylla 2010 kuntoni heikkeni.Talla hetkella suun-
nittelen ammatillista uudelleenkouluttautumista,
silla aikaisempi tyoni oli fyysisesti lilan rankkaa.
Olen koulutukseltani hotellivirkailija ja intohimoi-
nen musiikin harrastaja.

Eija Majuri-Kontiainen

Hiidenvaarantie 118, 82655 VARTSILA

puh. 050 522 8244, eija.majuri-kontiainen @
tohmajarvi.fi

Olen syntynyt -63. MG diagnoosi tehtiin -95 ja ty-
mektomia -96. Olen koulutukseniltani sosionomi ja
olen kokoaikatydssa. Myastenia on kohdallani ollut
vaihtelevaoireinen ja olen potenut erilaisia oireita
jo teini-ikdisesta ennen varsinaista diagnoosia.
Tymektomian jalkeen vointini on koko ajan ko-
hentunut. Harrastan opiskelua ja yhteiskunnallisia
asioita. Perheeseeni kuuluvat puolison lisaksi -92,
-94 ja -95 syntyneet lapset, joista nuorimmalla on
vaikea neonataalimyastenia. Nykyaan lapset ovat
jo aikuisia ja voivat hyvin ja asuvat jo poissa kotoa.
Tomas Mattback

LEMS ja ockséa pa svenska

Oksasenkatu 10 A 10, 00100 HELSINKI

puh: 050 505 9577, tomas.mattback@yahoo.com

Olen syntynyt 74. LEMS-diagnoosin sain syksylla
2009 ja syon erilaisia laakkeita. Muutaman raskaan
alkuvuoden jalkeen voin nyt laakkeiden ja tiukan
dieetin avulla paljon paremmin ja olen kokopai-
vatoissa opettajana. Vapaa-aikana seuraan kaiken
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jalkapallon mita TV:sta tulee ja voinnin mukaan
harrastan liikuntaakin.

Jag ar fodd 74. Jag fick diagnosen LEMS 2009 och
ater olika mediciner for det. Efter ndgra tunga ar i
boérjan mar jag nu mycket battre tack vare medici-
ner och strang diet och jag kan jobba heltid som
larare. Pa fritiden foljer jag med all fotboll som
kommer paTV och jag rér pa mig sa mycket som
mojligt.

Kaarina Nuutinen

Virtasalmentie 3 A 8, 70910 VUORELA

puh. 0400 251 660, kaarina.nuutinen@kolumbus.fi

Olen syntynyt -43, MG todettiin -86 samana vuonna
tehtiin tymektomia.

Olen elakkeella toimistotydsta asun mieheni kans-
sa kahdestaan kerrostalossa, kaksi lasta on muut-
taneet aikoja sitten omiin pesiinsa, tyttarella on jo
melkein aikuinen tytar mummon silmatera. Vointini
on nykyisin Mestinonin avulla ihan siedettava.
Harrastan lukemista, puutarhanhoitoa mokilla ja
matkailua.

Vappu Poikajarvi

Ounasjoentie 7 as. 24, 96200 ROVANIEMI

puh. 044 010 0428

Olen syntynyt -41, MG todettiin -64 ja tymektomia
tehtiin -66. Myastenian ohella minulla on kilpi-
rauhasen vajaatoiminta, mutta laakityksen avulla
voin hyvin molempien suhteen. Olen elakkeella
ja perheeseeni kuuluvat puolison liséksi aikuiset
lapset. Matkustelen ja ulkoilen mielellani. Nykyi-
sin minulla on todettu myds reuma ja Sjogrenin
syndrooma.

Elvi Sainomaa

Oltermanninkatu 12 B 24, 07900 LOVIISA

puh. 050 375 8418




Vuonna 1930 syntynyt Elvi sai MG-diagnoosin
v. 1972 ja joutui jadmaan sen takia sairaselakkeel-
le aika pian. Harrastuksia kuitenkin on edelleen
opiston piirissa, missa han teki tyotakin. Laakitys
on nyt vahaista ja maaraytyy tilanteen mukaan ta-
sapainoillen. Nyt olen sairastunut myos keliakiaan
ja minulla on my0s kilpirauhas- ja verenpainelaa-
kitys. Harrastan runoja ja lausuntaa. Perheeseen
kuuluu 3 lasta 5 lastenlasta ja 4 lastenlasten lasta.
Mariann Sjoholm

Keonpellonkatu 5 as 49, 21200 RAISIO
puh.0505376783, mariann.sjoholm@gmail.com

Sain Myastenia diagnosin 1974 ja tymektomia teh-
tiin samana vuonna. Alkuhankaluuksien jalkeen
olen voinut aika hyvin, ja jo pidemman aikaa
olen ollut ilman laakitysta. Harrastan kuorolau-
lua, mokkeilya ja lukemista. Olen mummu neljalle
lapsenlapselle.

Jag fick Mg diagnosen 1974 och samma ar gjordes
tymektomin. Efter ndgra svara ar mar jag nu gans-
ka bra. Sedan flera ar tillbaka har jag inte behovt
medicin mot Mg. Som hobbyn har jag koérsang,
tycker om att lasa och ar garna pa stugan. Jag ar
mommo till fyra barnbarn.

Ritva Suikkonen

My®étatuulentie 15, 40530 JYVASKYLA

puh. 040 522 9411, ritiva@luukku.com

Olen syntynyt -65. MG todettiin 2001 alkuvuodesta
ja tymektomia tehtiin loppuvuodesta.

Harrastin lapsena paljon urheilua ja ihmettelin va-
lilla ilmenevia outoja oireiluja lihastoiminnassa.
Vuonna -85 sairastuin luultavasti angiinaan ja sen
jalkeen nivelreumaan. My6s MG oireili koko ajan
voimistuen tyttdjen syntymien jalkeen -94 ja -99.
Nykyisin voin melko hyvin laakityksen avulla ja
elakkeella. Koulutukseltani olen kehitysvammais-
tenhoitaja ja harrastan liikuntaa sekd monenlaista
vapaaehtoistyota.

Paavo Valtokari

Kuusamakuja 2, 78850 VARKAUS

puh. 045 671 0393, paavo.valtokari@iki.fi

Olen syntynyt -39, MG todettiin -85. Minulla on
ollut hankalia silméaoireita, mutta ajoittain parjaan
ilman laakitystakin. Olen elakkeella opettajan toi-
mesta, ja perheeseeni kuuluvat vaimon lisaksi ai-
kuiset lapset. Minulla on paljon harrastuksia.
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Sirpa Vepsalainen
Lansirannantie 2209, 71650 HIRVILAHTI (Kuopio)
puh. 050 361 7872

Olen syntynyt -61, MG todettiin -83 ja tymektomia
tehtiin samana vuonna. Minulla myastenia on ollut
todella vaikeaoireinen ja vaikeahoitoinen. Kaikkia
hoitomuotoja on kokeiltu, kortisonipulssihoidos-
ta olen saanut eniten apua. Nykyisin vointini on
hyva laakityksen avulla. Harrastuksiini kuuluvat
lilkunta, kasityot ja yhdistystoiminta. Minulla on
kolme vuosina -92, -94 ja -97 syntynytta poikaa.
Esikoisella oli voimakasoireinen vastasyntyneen
neonataalimyastenia, joka meni taysin ohi kolmen
kuukauden ikddn mennessa.

Pirjo Ylimaki

Talvikkirinne 7 D 36, 01300 VANTAA

puh. 050 375 6711, pirjo.ylimaki@gmail.com

Sain MG-diagnoosin vuonna 2001, ja tymektomia
tehtiin marraskuussa 2000, jolloin vielad ei ollut
diagnoosista tietoa. Itse olen sita mielta, etta sai-
raus puhkesi jo helteisena kesdna 1988 toisen poi-
kani synnytyksen yhteydess3, jolloin saimme kum-
pikin-harvinaisen bakteerin.- Qlin-tuolloin -34-vuo-
tias. Diagnoosin saamisen jalkeen minulle ilmaan-
tui myds muita autoimmuunisairauksia. Vuoden
2004 alusta paasin tyokyvyttomyyselakkeelle. Jou-
duin sairauksien takia lopettamaan liikunnallisia
harrastuksiani. Keskityin jarjest6toimintaan, jossa
pystyin hyodyntdmaan aiempaa osaamistani eri-
tyisopetuksesta lasten ja nuorten parissa. Nykyaan
olen palannut liikunnallisiin ja tanssillisiin harras-
tuksiin tehden kaikkea “kuntoutuksen merkeissa”
aivoille, mielelle ja kropalle. Elama tuntuu siis ole-
van yhta kuntoutusta aamusta iltaan. Vieriva kivi
ei sammaloidu.
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