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

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

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

Paatoimittaja: Sari Maenpaa, Turku
scmsaa@gmail.com

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

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

Painopaikka: Newprint Oy, Raisio
Painos: 1000 kpl

Jasenasiat, lehden tilaukset ja
osoitteenmuutokset:

Susanne Hiltunen

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

Tilaushinta jaseniston ulkopuolisille on
22 euroa vuodessa.
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Paakirjoitus

Puheenjohtajan tervehdys

Tahdon ensimmaisena kiittaa jasenistdoa valinnas-
tani ja luottamuksesta puheenjohtajan tehtavaan.
Lisaksi haluan myos viela tatakin kautta kiittaa
aiempaa hallitusta sen tekemasta arvokkaasta
tyostal

Kuten vuosikokouksessa ja juhlaviikonlopun
aikana useaan kertaan kuulimme, on yhdistys nyt
uusien haasteiden edessa. Olemme tilanteessa,
jossa yhdistyksen taloudellinen pohja on muut-
tunut ja uhkaa muuttua entisestaan ensi vuonna.
Uuden hallituksen yhtena tarkeimpéana tehtavana
tuleekin olemaan nyt toiminnan sopeuttaminen
ja kehittaminen uudella tavalla. Lahdemme tais-
telemaan turvataksemme taloudellisen tukemme
myos jatkossa, mutta samalla meidan tulee varau-
tua pahimpaan.

Kuten toimintakertomuksessamme on todettu:
"Yhdistyksen toiminnan tavoitteena on toimia MG,
LEMS seka CMS -sairauksia sairastavien henkildi-
den edunvalvojana ja yhdyssiteena kuntoutuksesta
ja hoidosta seka erityisongelmista vastaavien ta-
hojen ja potilaiden valilla.

Yhdistys edistaa potilasryhmien vointia jarjes-
tamalla kursseja ja vertaistuellista toimintaa se-
ka pyrkii lisadmaan tietoutta sairaudesta erilaisin
keinoin!” Tahan kiteytyy my0s se paaasia, mita me
hallituksessa tulemme tekemaan. Se missa laajuu-
dessa ja milla keinoin, on kysymys, johon minulla
ei ole viela vastausta. Sen tiedamme, etté vuosi
2023 tulee olemaan poikkeuksellinen, mutta se,
mita pystymme tekemaan vuonna 2024, on halli-
tuksen tarkeimpana agendana tulevana kautena.

Meidan tulee hallituksessa miettia uudelleen
monia toimia, toimintoja ja toimintatapoja. Tassa
haluamme ehdottomasti kuulla myos jasenistoa.
Kannustankin siis jasenistdoa kertomaan ehdotuk-
siaan ja ideoitaan vapaasti ja matalalla kynnyk-
sellal

Aurinkoista kesaa koko jasenistolle toivottaen

Sari Méenpééa
puheenjohtaja




Ajankohtaista

Yhdistykselle uusi hallitus

Maaliskuussa pidetys-
® sd vuosikokouksessa
yhdistyksen hallituk-
sen puheenjohtajaksi
valittiin Sari Méenpad,
varapuheenjohtajaksi
Ismo Lumpiola, talous-
vastaavaksi Marja-Riit-
ta Kantanen ja jase-
niksi Niina Lehto, Vesa
Rauhala, Sisko Niemi
seké Riitta Jokela.
Valinta tehtiin yhdistyk-
sen uusien sééantéjen
mukaisesti, joiden
mukaan yhdistyksen
hallituksessa on jat-
kossa kuusi varsinaista
jasentd puheenjohtajan
liséksi. Varajésenié ei
en&é hallituksessa ole.

Puheenjohtaja tutuksi

Olen Sari Maenpaa, 34-vuotias paljasjalkainen tur-
kulainen. Kotoisin "“talt puolt jokke” kuten meilla
Turussa on tapana sanoa.

Olen saanut oman yleistyneen myastenia diag-
noosini vuonna 2010, joten jonkin verran on jo
kokemusta sairauden kanssa kertynyt.Yhdistyksen
toiminnassa ja hallituksessa olen puolestaan ollut
mukana vuodesta 2017 lahtien.

Koulutukseltani olen valtiotieteiden maisteri,
VTM, péaaaineenani sosiaalipolitiikka. Olen ty0s-
kennellyt valtionhallinnossa asiantuntijana tyolli-
syysasioiden parissa viimeiset seitseman vuotta,
kunnes paatin kesalla 2022 tehda alan vaihdoksen
ja lahtea toteuttamaan lapsuuden unelmiani. Kou-
luttauduin mittatilausompelijaksi ja talla hetkella
toimin yrittdjana oman Sacama Design -vaatemal-
liston ja -brandin parissa.

Harrastan monipuolisesti liikuntaa ja kulttuuria
seka rakastan matkustelua. Silloin kun en ole seik-
kailemassa palmujen alla tai kiipeamassa vuorilla,
niin kuluu vapaa-aikani tehokkaasti maantiepyo-
raillessa, kuntosalilla ja uutta kotia rakentaessa.

Toivonkin, ettd voin omalla esimerkillani he-
rattdd myos nuoremmissa kiinnostuksen yhdis-
tystamme ja sen toimintaa kohtaan. Haluan kehit-
taa yhdistysta ja paivittaa sitd myos nykypaivaan.
Meidan on tulevaisuudessa vaistamatta otettava
entista enemman kayttéon digitaalisia valineita ja
toimintatapoja, mutta haluan pitaa huolen myos
siita, ettd lehti pysyy meilla tarkedna viestinnan
valineena.

Teksti Sari Méenpd&a




Uusi laakevastaava tutuksi

llouutinen kaikille myasteenikoille. Olemme saaneet
yhdistykseemme uuden ldékevastaavan.

Olen Anna-MariValkohaapa-Miettinen, MG-yhdis-
tyksen uusi ladkevastaava. Olen arvokkaan yhdis-
tyksemme ikatoveri, ja asun Espoossa.

Uusperheeseeni kuuluu miehen 18-vuotias
poika (joka on tosin juuri lentanyt pesastal) ja 14-
ja 16-vuotiaat tyttareni. Perheenjaseninamme on
ollut myds koiria, mutta jouduimme suruksemme
luopumaan 12-vuotiaasta mopsineidostamme vii-
me talvena.

Koulutukseltani olen proviisori ja erikoissai-
raanhoitaja. Tyoskentelen Yliopiston Apteekissa,
en tosin avoapteekissa, vaan paakonttorillamme
Helsingin Pitajanmaella terveydenhuollon liiketoi-
minnassa asiantuntijaproviisorina.

Tyotehtaviini kuuluvat mm. erilaiset laakehoi-
don koulutukset, auditoinnit ja asiakassuhteiden
hoito.

MG-potilaana olen tuore. Sairastuin viime vuo-
den elokuun lopussa, ja muutaman viikon jalkeen
sairaus alkoi kehittyd melko rajusti. Neurologian
osasto Meilahdessa tuli tutuksi, ja olin siella syk-
sylla useaan otteeseen.

Lisaksi minulta 10ytyi tymooma, joka leikattiin
jouluaaton aattona. Sain kiusakseni myos kaksi
muuta autoimmuunivaivaa. Aikamoista kyytia ja
shokkihoitoa siis aiemmin perusterveelle ihmi-
selle!

Olen ratsastanut koko ikani ja liikkunta eri muo-
doissaan on ollut minulle todella tarkea harrastus.
Lumilautailemaan olen jo paassyt, mutta hevosen
selkaan tai jumppiin ei happi eivatka voimat viela
riitd. Uskon ja toivon, ettd viela jonain paivana
nekin onnistuvat jollain tapaa.

Oma laakitykseni hakeminen ja justeeraus on
viela kesken, ja olen optimistisen odottavainen sen
suhteen. Seuraan myds mielenkiinnolla, mita uusia
tuulia MG:n ladkehoidossa maailmalla tapahtuu.

N

Anna-Mari Valkohaapa-Miettinen on yhdistyksemme
uusi ld&kevastaava. Héneen voi ottaa yhteyttd lddke-
kysymyksissé keskiviikkoisin kello 16-17 soittamalla
numeroon 050 574 2534.

Autan ja opastan mielellani jasenia, ja minulle
voi soittaa numeroon 050 574 2534. Varsinainen
paivystysaika on keskiviikkoisin klo 16-17, mutta
myO0s virka-aikaan voi yrittda tavoittaa ja jattéaa
halutessaan viestin.

Kaikkein kinkkisimpiin kysymyksiin en valtta-
mattd pysty vastaamaan kuin apteekin hyllylta,
mutta otan selvaal

Toivotan kaikille jasenille ja potilaskollegoille
aurinkoista kevatta ja ihanaa kesan alkual!

Karavaanarisesonkia innokkaasti odottaen,

Anna-Mari




50 vuotiasta juhlittiin laivalla

MG-yhdistyksen 50-vuotisjuhla vietettiin laivalla vélilla
Helsinki-Talinna.

Yhdistyksemme 50-vuotista taivalta juhlittiin maa-
liskuun 25.-26. paivinaTallinnan risteilylla. Toki juh-
lakin oli tarkea, mutta vuosikokouksen yksi tarkein
anti oli saada yhdistykselle uusi puheenjohtaja ja
hallitus. Se onnistui hyvassa hengessa.

Viking Linen Helsinki-Tallinna risteilyyn ilmoit-
tautui 57 henkil6d mukaan lukien myasteenikot,
omaiset ja kaksi luennoitsijaa, joista tosin mukaan
aikoneen luennoitsijan, neurologian erikoislaaka-
ri ja yhdistyksemme asiantuntijalaakari Jari Kan-
kaanpaan matka peruuntui hanen sairastuttuaan
koronaan.

Hanen luentonsa kuultiin silti onnistuneesti eta-
yhteyksin Seinajoelta kasin. Kankaanpaa kertoi
Myastenia graviksesta perusasioita.

-Jokainen potilas on yksildllinen. Sairaus voi
olla altistava perinnéllinen, mutta ei suoraan. Al-
tistuksia voi olla, mutta se ei tarkoita, ettéd sairaus
periytyy, neurologi totesi.

Neurologi kaytti kahta helpommin kansan suu-
hun sopivaa termia: autoimmuuni ja hermolihas-
sairaus.

Tyypillisiksi myastenian oireiksi han listasi seu-
raavat: vaihtelevuus, oireiden lisdantyminen rasi-
tuksessa, oireet korostuvat iltaa kohti.

LiikaladKitys voi tuoda haasteita
Ladkeaineiden historiasta kiinnostunut Jari Kan-
kaanpaa korosti myo0s, etta ladkkeiden liika annos-
telu voi aiheuttaa ongelmia.

-Aina on hyva miettia laakarin kanssa muutok-
sia.Tietynlaista varovaisuutta kannattaa noudattaa.

Neurologi kertoi myds myasteenikkoja koske-
vasta kateenkorvan poistosta. Poistossa on muun
muassa pidetty ikaa rajoituksena.

Sairastuneiden tulevaisuudesta han totesi, etta
tulossa on myds uusia hoitoja, mutta niiden hinta
on korkea. Keskustelu siitd, milla ehdoilla naita
voidaan kayttaa, on parhaillaan kdynnissa.

B-solut pois
Jari Kankaanpéaa otti esille my6s asian B-solujen
suhteen.

-B-solut pois on asia, joka auttaisi, mutta siihen
ei ole viela parantavaa hoitoa. Tutkimusta tehdaan
paljon ja tyokalupakissa l0ytyy siihen apuja, asian-
tuntija kertoi.

Lopuksi Kankaanpaa muistutti sairastavia ker-
tomaan sairaudestaan avoimesti.

-Koska myastenia gravis ei valttamatta nay
paallepain, on tarkeaa kertoa laheisille tietoa sai-
raudesta.

Yleisolta kuultiin Kankaanpaalle kysymys my-
asteenikkoja koskevaan Mestinon-laakkeeseen.
Mita eroa on 60 mg ja 10 mg-tableteilla?

-Periaatteessa ei ole eroa. 10 mg voi olla imey-
tysprofiililtaan erilainen ja tehda vatsaan ongelmia,
Kankaanpéaa vastasi.

Kysyja vahvisti asian. Syyna on 10 mg -tabletin
jauhemainen koostumus. Tieto oli tarkea myos
allekirjoittaneelle.

ArKi ja ystavat ovat sita parasta
Paivan toinen luennoitsija oli helsinkilainen psyko-
logi Tuomas Hakamaki. Pyoratuolissa istuva mies
onnittelee yhdistysta 5 ja 0 ilmapallojen alla.

-Hurraa teidan yhdistykselle. Olen itse sairasta-
nut MS-tautia yli 20 vuotta. Ollaan "samassa ve-
neessa” Opin Jari Kankaanpaan luennolta paljon,
Hakamaki kertoi omasta tilanteestaan.

Hakamaki ehdotti keskustelua kuulijoiden kes-
ken. Kysymykset olivat sallittuja.

-Uni ja lepo ovat sairauden kanssakin hirvean
tarkeaa. Lepo ei ole hopoa. Se on peruskivi seka
ruoka tietenkin. Oman kehon kuunteleminen on
niin ikaan tarkeaa. Se on hieno taito, kun omaa
kehoa oppii kuuntelemaan, Hakamaki listasi.

Mydbs vapaa-ajassa tarvitaan hanen mukaansa
"juttuja’) joilla han ilmeisesti viittasi miellyttavaan
tekemiseen.

-Kaikki, mika ei vahingoita itsea tai laheisia,
on sallittua, kun haetaan hyvaa mielta, han jatkoi.

Ilman arkea ei ole mitaan
Tuomas Hakamaki kertoi myds olevansa "arjen
fani” Rutiinit, kuten aamukahvi, tutut TV-ohjelmat
ja vastaavat tekevat hyvaa ihmiselle.

-Suru, ahdistus ja kiukku ovat normaaleja. Jos
niita ei tuntisi, olisin enempi huolissani, Hakamaki
totesi.

Hakamaki nosti esille myds mielenterveyshai-
riot, ne eivat hanen mielestaan ole enaa mitaan
hopo-hopoa, eika niita tarvitse haveta.

Yleisosta kuului kysymys, saako niihin apua?

-Hyva kysymys. Korjausliikkeitad on tehty, mutta
avusta on taisteltava. Viela ei olla siina tilanteessa,
etta kaikille olisi apua, Hakamaki vastasi.




Ihminen on sosiaalinen eldin

Tuomas Hakamaen esille nostamia asioita ei voi
listata tarkeysjarjestykseen, mutta eras tarkea hy-
vinvoinnin osa-alue ovat ystavat ja ihmissuhteet.

Ihmissuhteet tukevat meita ja ystavat ovat erit-
tain tarkeita, mutta joskus pitda miettia myos sita,
mita itse toivoo suhteilta

-Jos suhteet eivat anna mitaan ja hartioilla on
50 kilon paino, se on keskustelun paikka. Joskus on
tarpeen tehda repaisy, vaikka ne ovat aina ikavia
juttuja, Hakamaki vakavoitui.

Instagramissa ja Twitterissa Rullaava psykolo-
gi-nimella esiintyva Hakamaki nosti poydalle myos
kdymamme vertaistuen merkityksen.

-Koska teidan sairautenne on sellainen, joka ei
aina paallepdin ndy, on se usein laheisten vaikea
muistaa ja huomata. Siksi mikaan ei korvaa ver-
taistukea.

Teksti ja kuva Vesa Rauhala

”Tiesin, etta nyt olen oikeassa
paikassa”

Allekirjoittanut, Vesa Rauhala, kiittdé luottamuksesta.

Pydrittelin koko juhlaristeilylle 1ahtoa paassani
muutamankin kerran. Passi, jota koskaan ei kysyt-
ty, olisi uusittava. Junalakko pakotti miettimaan
muita kuljetusmuotoja.

Lisaksi piti paattda lahdenko, ja jos lahden,
olenko kaytettavissa hallitukseen, kuten Jokelan
Riitta oli asian esittanyt.

Kun sain paatoksen tehtya, oli yksi kynnys
ylitetty. Heti terminaalista asti tiesin, etta nyt olen
oikeassa paikassa.

Huolimatta siita, etta astuttuani laivaan huo-
masin, etta kortissani ei ole hyttinumeroa. Merja
Simolin-Kivilan avustuksella marssin l1ahtoselvi-
tykseen. Harmittoman néappailyvirheen vuoksi
syntymavuodekseni oli merkitty 2023, eika 1963,
joten olin saanut lasten lipun. Kiitin tasta tasan
60 vuoden nuorennuksesta.

Ensi hetket ovat usein tarkeita, etta saat it-
sellesi fiiliksen paalle. Hallitusvalintojen jalkeen
yllatyin, miten moni - siina vaiheessa viela tun-
tematon - henkilé tuli juttusille ja kyselemaan

Psykologi Tuomas Hakaméki piti varsin kiinnostavan
luennon térkeisté asioista, kuten arjesta ja mielen-
terveydesta.

minusta. Se teki vaikutuksen, ja lisasi tunnetta,
ettd kuulun tahan porukkaan.

Naiden vajaan kahden vuoden aikana, kun
sairaus on todettu, olen todennut saman, mita
Jokelan Riitta totesi risteilylla; Ei niita kiinnosta.
Talla viittaan omasta sairaudesta kertomisesta
niille, jotka kysyvat "Mita kuuluu?”

Lahden hallitusty6hon silla mielella, etta pelk-
ka nimi papereissa ei riita. Mika roolini loppujen
lopulta tulee olemaan, selviad aikanaan, mutta
ainakin Myastenia-Viestin ja ehkd muunkin mah-
dollisen tiedottamisen yllapito ja kehittdminen
on niista yksi.

Henkilokohtainen tavoitteeni on saada Ete-
la-Pohjanmaan aluetoiminta kayntiin nykyista
suuremmalla vaihteella. Hatdinen luonteeni ei
nyt auta, vaan asioista on otettava selvaa ja tassa
tapauksessa tieto ei lisaa tuskaa.

En kuitenkaan tee, kuten eraan tarinan etela-
pohjalainen isanta, joka tuli kiukus maanantai-il-
tapaivalla pellolta tupahan. Eméanta kysyi, notta
mika ny on?

-No yli huomisen jalekehen on jo torstai. En
saanut tallakaan viikolla mitaan aikahan. Jaksel-
laan.




Vuosikokous valitsi uuden hallituksen

Suomen MG-yhdistyksen vuosikokous sujui merelli-
sissé tunnelmissa.

Yhdistyksen hallitusta kolme vuotta luotsannut
puheenjohtaja Ismo Lumpiola toivotti kaikki osal-
listujat tervetulleiksi juhlaristeilylle Viking XPRS
-laivalle. Risteily aloitettiin yhdistyksen vuosiko-
kouksella.

-Olen vield tunnin verran puheenjohtaja, Ismo
Lumpiola totesi heti alkajaisiksi.

Edellispaivan hallituksen kokouksessa oli saatu
asioita hyvaan malliin niin uuden puheenjohtajan
osalta kuin my6s ehdokkaiksi kolmen erovuoroisen
hallituksen jasenen tilalle.

Pakollisten tilinpaatés- ja toimintasuunnitel-
mien kasittelyn jalkeen paatettiin varsinaisten ja-
senten jasenmaksun suuruudesta. Hallitus ehdotti
jasenmaksun nostamista 22 eurosta 24 euroon.
Kannatusjasenten maksun suuruus kasitellaan
tapauskohtaisesti erikseen. Kokous hyvaksyi eh-
dotuksen.

Sari Maenpaastid puheenjohtaja
Esityslistan kohta 10. koski uuden puheenjohtajan
ja kolmen uuden hallituksen jasenen valintaa. Ai-
kaisemmin varapuheenjohtajana toiminutta, turku-
laista Sari Maenpaata ehdotettiin uudeksi puheen-
johtajaksi. Hanet valittiin nopeasti yksimielisesti ja
taputusten kera.

Ehdolle hallituksen uusiksi jaseniksi olivat Niina
Lehto Jyvaskylasta, Ismo Lumpiola Akaasta, Veik-
ko Ylanen Vantaalta seka Vesa Rauhala Seinjoelta.

Adnestyksen jilkeen tulos oli seuraava: Nii-
na Lehto 30 aanta, Vesa Rauhala 30 aanta, Ismo
Lumpiola 23 danta ja VeikkoYlanen 13 danta. Nain
Lehto, Rauhala ja Lumpiola valittiin seuraavaksi
kahdeksi vuodeksi MG-yhdistyksen hallitukseen.

Jo valittuina hallituksessa jatkavat Riitta Jokela
Ulvilasta, Marja-Riitta Kantanen Joensuusta ja Sis-
ko Niemi Hollolasta.Yhdistyksen sdantomuutoksen
vuoksi hallitukseen kuuluu puheenjohtajan lisaksi
kuusi varsinaista jasenta. Varajasenia ei enaa ole.

Hannu Jokelasta omaisten

yhteyshenkilo

Edellisen hallituksen viimeisessa kokouksessa oli

puhuttu ja paatetty tarkeda asiaa omaisten roolista

yhdistyksessa ja varsinkin tapaamisissa.
Hallituksen jasenen ja paikallistoiminnan yhte-

yshenkilon Riitta Jokelan aviomies Hannu Jokela

on kulkenut vaimonsa rinnalla jo vuosia asian tii-
moilta.

Nain Hannu Jokelaa oli kysytty omaisten yhteys-
henkiloksi jatama iloinen asia ilmoitettiin kokousvael-
le. Riitta Jokela kertoi myohemmin taustaa asiaan.

-On huomattu vastasairastuneiden kursseilla
ettd omaisilla on paljon kysymyksia ja tarvitsevat
myos vertaistukea. On paljon askarruttavia asiois-
ta, koska he haluavat auttaa sairastavaa ja muitakin
laheisia, Jokela totesi.

-Tama on asia, jota en itsekkaan ole aluksi osan-
nut ajatella, miten tarkeaa se on, etta laheinen on
vierella my0s tapaamisissa, Hannu Jokela jatkoi.

STEAn avustusten tulevaisuus
huolestuttaa

STEAnN eli Sosiaali-ja terveysjarjestdjen avustuskes-
kuksen jakama vuosittainen avustus Suomen MG-yh-
distykselle on saanut ylleen huolestuttavia uutisia.

-Vuodelle 2023 avustus puolittui aikaisemmasta
50.000 eurosta. Olemme saaneet STEAIlta viestin,
etta mahdollisesti 2024 tukea ei myonneta ollen-
kaan, Ismo Lumpiola kertoi vuosikokousvaelle ti-
lanteesta.

-Tama ei kuitenkaan tarkoita, ettda emme hakisi
tukea my0s ensi ja tuleville vuosille. Arvot sailyvat,
vaikka suunnitelmat ovat menneet uusiksi. Luovut-
tamassa emme missaan tapauksessa hakemusten
suhteen ole. Avustus on yhdistyksemme kivijalka
toiminnalle, han jatkoi.

Ismo Lumpiola kertoi myds kahdesta yhdistyk-
selle tarkeasta asiasta, jotka kuitenkin maksavat.

-Tilitoimiston palvelut halutaan sailyttaa edel-
leen uskottavuuden pitamiseksi. Lisaksi lehtemme
Myastenia-Viesti on koettu hyvaksi tavaksi tavoit-
taa kaikki jasenet. Myds terveydenhuollon ammat-
tilaiset kayttavat sitd omassa tydssaan.

Myoéhemmin huhtikuussa osa hallituksen jase-
nista osallistui STEAn infotilaisuuteenTampereella
ja Helsingissa, jotta saataisiin tarvittavaa tietoa
hakemusten tekemiseen.

Helsingissa pidetyn tilaisuuden paatteeksi he
tapasivat oman avustusvalmistelijansa. Samalla
yhdistyksen hallitus sai tarkeaa tietoa siita, miksi
avustusta on supistettu ja mita nyt kannattaisi
yhdistyksena tehda. Mikaan avustus kun ei ole
automaatti, joka tulee vuodesta toiseen, eika niin
pidakaan olla.

Teksti Vesa Rauhala




Vesa Rauhala uutena hallitukseen

Minulla todettiin massiivinen myastenia gravis elo-
kuussa 2021.

Olin 11 vuorokautta Seindjoen sairaalassa osastol-
la. Saman syksyn aikana poistettiin kateenkorva
Tampereella. Erityisesti kateenkorvan poisto auttoi
ja helpotti hengittamista.

Noin puolen vuoden jalkeen neurologi laakari
totesi, ettd nyt ladkkeet vasta alkaa vaikuttaa. Puhe
sujui lahes normaalisti ja leukaperat eivat niinkaan
enaa vasyneet. Silmaluomi ei roikkunut ja kaksois-
kuvat olivat poissa.

Tama kaikki johti syksylla 2022 tyokyvyttomyy-
selakkeeseen, joka myonnettiin B-lausunnon mu-
kaan.

Olen ikani asunut Seindjoella entisen Nurmon
kunnan puolella. Vahaiset opiskelut on tehty am-
mattikoulussa puusepanlinjalla. Tyoni ovat olleet
erikoispuusepéan, autonkuljettajan ja erilaisia
myyntityohon liittyvia tehtavia.

Autourheilun seuraaminen ja siita kirjoittami-
nen ja sita valokuvaten on ollut tarkea harrastus.
Siitd on vuosien aikana muodostunut myds jonkin-
lainen sivutulon ldahde, joka on poikinut muitakin
juttuja paikallislehtiin.

Kirjoittaminen ja kuvaaminen on sairaudenkin
aikana jossain maarin onnistunut, joten se on jat-
kossakin tarkeaa.

MG-yhdistyksen toiminnassa olen kokenut tar-
keimmaksi asiaksi muiden sairastavien ja heidan
omaistensa tapaamiset.

Tata ennen en tiennyt mita vertaistuki tarkoit-
taa. Sain elaa lahes 60-vuotiaaksi ilman elamaa
haittaavia sairauksia. No, nyt MG:n liséksi siihen
voidaan lisata uniapnea ja glaukooma eli silman-
painetauti. Molempiin on apuja - ja matka jatkuu.

Vesa Rauhala

pet s
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Suomen MG-yhdistyksen hallituksen uusi jdsen,
Vesa Rauhala, on asunut koko ikdnséd Seindjoella.

Uusi omaisten yhteyshenkilo

Hannu Jokela Ulvilasta on yhdistyksemme uusi,
tuore omaisten yhteyshenkilo.

Hannu on eldkkeelld oleva lahihoitaja, jolla on
pitka historia myasteenikon aviopuolisona.
Yhdessé puolisonsa Riitta Jokelan kanssa Hannu
on toiminut vapaaehtoisena vetajana useilla Suo-
men MG-yhdistyksen kursseilla.

Han on ohjannut omaisille suunnattuja ryhmia
hiljattain sairastuneiden kursseilla ja ymmartaa

sen, millaista tukea laheinen voi antaa myasteeni-
kolle seka sen, milta tuntuu, kun laheinen sairastuu
harvinaiseen sairauteen.

Hannu Jokelan tavoittaa joko sahkopostilla
jokela.hannu2@gmail.com tai paivasaikaan puhe-
linnumerosta 040 772 4092.




Juhlaristeily







Ei siita tullutkaan valittajien kerhoa

Suomen MG-yhdistyksen perustajajgsen onnittelee
50-vuotiasta yhdistysté.

Ruotsissa jo yli 40 vuotta asunut, eldkevuosiaan
viettdva neurologi Ritva Matell (os. Pirskanen) oli
aikoinaan perustamassa Suomen MG-yhdistysta,
joskin hieman vahingossa ja kollegansa vaatimuk-
sesta.

-Olin juuri valmistunut neurologiksi ja minua
kiinnosti aivojen toiminta. Olin Helsingissa apulais-
laakarina, kun aikoinaan myasteenikkoja hoitanut
Eero Hokkanen Iahti Ouluun. Silloin Erkki Kivalo,
neurologian professori, sanoi minulle, ettd ota
sind nama potilaat, jonkun on heitd hoidettava,
puhelimitse haastatteluun tavoitettu Ritva Matell
muistelee.

Kivalon perheella oli tuttava, Lahja-llona Miet-
tinen, joka sairasti myasteniaa. Matell kuitenkin
muistelee, ettéa taman oireet olivat lievia, mutta
nainen oli innokas perustamaan myasteenikoille
omaa yhdistysta.

-Mina en asiasta innostunut. Olin hirvean skep-
tinen, pelkasin, ettd siita tulee valittajien kerho,
jossa jokainen kilpailee ja valittaa, kumpi on toista
sairaampi. Lopulta mukaan tuli kuitenkin kauhean
jarkevia ihmisia ja yhdistyksesta tuli niin hyva,
ettd kylla minun taytyy ihan hattua nostaa teidan
yvhdistykselle, Matell kiittelee.

Ruotsiin Matell paatyi joulukuussa 1978 avioi-
duttuaan ruotsalainen neurologin kanssa. Suoma-
laisia potilaitaan han ei silti hylannyt.

-Suomalaiset potilaat pitivat minuun paljon
yhteytta ja joitakin potilaita kdvi luonani Tukhol-
massakin. Tapasin heita puistossa tai jossain, ja
keskustelimme. Epavirallista tietd laitoin sitten
viesteja.

Puhumaton psykoterapiaan

Matell huomasi hetimiten, ettei myasteenikkojen
jarjestaytynyt toiminta Ruotsissa ollut yhta teho-
kasta kuin Suomessa.Yhdistystoimintaa oli Lihas-
tautiliiton kyljessa.

Myds Matellin puoliso hoiti myasteenikkoja,
joten pariskunta pystyi vertailemaan potilaiden
hoitoa Suomessa ja Ruotsissa.

-Huomasimme mieheni kanssa, etta ruotsalais-
ten myastenia oli selvasti vaikeampi kuin Suomes-
sa. Miehellani oli monia vaikeita potilaita, jotka
olivat aina hengityskoneessa. Sitten selvisi, etta
Ruotsissa heiddan tymektomiansa oli tehty vaaralla
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Ritva Matell (os. Pirskanen) vuonna 1977, sellaisena
kuin osa jasenistdmme hénet kenties muistaa.

tavalla. Operaatiossa ei riittanyt pieni kaulaviilto
vaan tymos rauhanen oli poistettava kokonaan.

Matell arvostaa kollegoitaan Kiti Milleria ja
Markus Farkkilaa, jotka ovat olleet aktiivisia my-
astenian parissa.

Neurologi iloitsee siita, ettéa nykyaan myastenia
gravis tunnistetaan nopeammin, jolloin hoitokin
voidaan aloittaa aiemmin. Kun saa laakityksen, ei
enaa paase niin huonoon kuntoon. Se on tarkeaa.

-Muistan eraankin nuoren naisen, jolla oli my-
astenia oireita, mutta han kavi psykoterapiassa,
koska oletettiin, ettéd han oli masentunut. Kun ky-
selin, etta miksi, han kertoi, ettei voi puhua.Tottakai
ei voinut, kun karsi myastenian oireista!

Teho-osastolta juristiksi
Nykyisin sairastuneiden maarat ovat moninkertai-
sia 50 vuoden takaiseen tilanteeseen verrattuna,
koska diagnosointi on tehostunut.

-Ruotsissa tydskentelin Karoliinisessa sairaa-
lassa. Ensin hoidin vain myastenioita, mutta kiel-




taydyin siita, ettd hoidin vain heita. Lopulta hoidin
kaikkia neurologiapotilaita.

Ritva Matell kokee, etta supererikoistuminen on
mennyt liian pitkalle. Nyt jo tavalliset neurologit ja
joskus aluelaakaritkin diagnosoivat myasteniaa.

-Vuosikymmenten varrella hoitotulokset ovat
parantuneet joka puolella ihan hirveasti. Meilla-
kin oli aikanaan yksi huonokuntoinen nuori my-
asteenikko teho-osastolla. Laakarit sanoivat, ettei
12-vuotiaana hengityskoneeseen joutunutta kan-
nata enaa hoitaa, mutta mieheni sanoi, etta kyl-
la kannattaa. Han jarjesti pojan koulunkdynnin ja
talle tehtiin uudelleen tymektomia. Poika kirjoitti
18-vuotiaana ylioppilaaksi ja on nykyisin juristi,
joka pyorittda kahta asianajotoimistoa.

-Hanen myasteniansa vaatii edelleen hoitoa,
mutta tapaus on vain esimerkki siita, ettei saa
pistda hanskoja naulaan, silla melkein kaikki my-
asteenikot saadaan hoidettua, eivat he myastenian
takia kuole.

Toinen toivoton tapaus, jota Ritva Matell mie-
lelladn muistaa, oli hengityskoneessa oleva vanha
rouva.

-Kylla se paranee, mieheni sanoi. Nainen kun-
toutui ja palasi antiikkikauppaansa pitdmaan viela
yli 80-vuotiaana.

Aivot kdynnissa edelleen

Vuonna 2015 Ritva Matell oli jo yli 70-vuotias, kun
han teki jalkitutkimuksen ja soitti myasteniapoti-
lailleen. Useampi heista oli tuolloin ihan oireet-
tomia.

Uusiin immunologisiin laakkeisiin Matell on
tutustunut myos. Ruotsissa kaytetaan rituksimabia,
mutta kukaan ei tieda sen pitkaaikaisvaikutuksia.
Toisaalta neurologi emerita muistuttaa, ettei kai-
killa potilailla ole samaa mekanismia, joten toisilla
uudet ladkkeet eivat aina pure.

-Kavin toissa 75-vuotiaaksi asti. Normitoissa ka-
vin 69-vuotiaaksi asti, sitten jain elakkeelle, jolloin
osastovastuu ja paivystykset jai pois, tdna vuonna
80 vuotta tayttanyt Matell toteaa.

Elakoitymaan hanet sai lopulta se, kun Karo-
liiniseen instituuttiin rakennettiin uutta sairaalaa.

-Uusi sairaala on ihan vaarin suunniteltu, en
mina sinne lahde. Meilla on iso neurotalo, mutta
laakarit eivat saaneet osallistua yhtdan sen suun-
nitteluun. Kunpa Suomessa ei vain otettaisi tasta
oppia.

Tietamystaan myasteniasta Ritva Matell pitaa
edelleen ylla alan kirjallisuutta lukemalla, se pitaa
aivot kaynnissa. Lisaksi hanen poikansa Henrik Ma-
tell on my6s neurologi, joka tavallaan peri aitinsa
ja isansa potilaat.

-Han soittelee minulle edelleen ja juttelemme
hanen kanssaan potilaiden asioista heidan kuullen.
Jatkuvuus hoidossa on tarkeda. On uskomattoman
hyva, ettd ladkari hoitaa samoja potilaita. Se oli
melkein minulle isompi etu kuin potilaalle, Matell
muistelee tyytyvaisena.

Teksti Susanne Hiltunen

Tukholmassa sijait-
seva Karoliininen
yliopistosairaala oli
pitkddn Ritva Matel-
lin tyépaikkana.




Yhdistyksen 50-vuotishistoriikki valmistunut

Suomen MG-yhdistyksen juhlavuoden kunniaksi on
julkaistu historiikki.

Yhdistyksemme jasen Eva Frostell-Pyhajarvi sai
viime syksyna tehtavakseen koota Suomen MG-yh-
distyksen 50-vuotishistoriikin.

Historiikki julkaistiin juhlaristeilylla maaliskuus-
sa, teosta painettiin sata kappaletta. Painettuja
teoksia jaettiin juhlaristeilyn osallistujille seka toi-
mitettiin entisille puheenjohtajille, alueryhmien
vetdjille ja yhteyshenkiloille.

Historiikki on myds julkaistu yhdistyksemme
nettisivuilla, jossa siihen voi tutustua.

-Tellervo Hoppula kirjoitti aikoinaan ansiokkaas-
ti MG-yhdistyksen 30-vuotishistoriikin, joten kes-
kityin paaosin esittelemaan tapahtumia yhdistyk-
sessamme vuosina 2003-2023, historiikin koonnut
Eva Frostell-Pyhajarvi kertoo.

Yhdistyksen perustavassa kokouksessa vuonna
1973 paikalla oli 29 potilasta. Kelan tilaston mukaan
Suomessa oli tuolloin 229 myasteenikkoa, joten
heistd 13 prosenttia oli saatu mukaan yhdistyk-
seen.

Vuonna 2021 yhdistyksen jasenmaara oli 688,
ja myasteenikkoja oli Kelan mukaan maassa 1634,
eli nyt heitd oli saatu mukaan toimintaan jo 42
prosenttia.

Vuoden 2022 lopussa MG-potilaita oli 1659,
joista naisia 904 (54%) ja miehia 755. Vertailun
vuoksi MS-potilaita oli viime vuoden lopussa 9724,
joista naisia 7080 (73%).

Yhdistyksen toimisto on toiminut Helsingis-
sa ainakin vuodesta 1997 (vanhempaa tietoa en
Myastenia-Viesteista |0ytanyt).

Loikka paikallistoimistoista
digiaikaan

Aluksi toimisto sijaitsi TO6l6ssa Vanrikki Stoolin
kadulla, vuodesta 2002 Aivohalvaus- ja afasialiiton
alivuokralaisena Eerikinkadulla Helsingin keskus-
tassa, ja vuodesta 2006 lahtien Malmilla, jossa ol-
tiin ensin Mielenterveysjarjeston alivuokralaisena
ja vuodesta 2014 alkaen Kalatalouden keskusliiton
vuokralaisena.

Vuonna 2018 toimistosta luovuttiin, ja tava-
ra irtain siirrettiin silloisen puheenjohtajan Ismo
Lumpiolan luo Akaaseen. Juoksevat toimistoasiat
ja yhdistyksen postiosoite siirrettiin hallituksen
ulkopuolisen, ostopalveluina toimivan sihteerin,
Susanne Hiltusen kotiin Naantaliin.
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Suomen MG-yhdistys

1973 -2023

50 vuotta hyvaa myasteenikoille

Tassa historiikissa keskitytdan vuosiin 2003-2023, silla
kattava historiikki on tehty yhdistyksen alkuvuosista
1993 - 2003

Budapestissd 2004

Laatijat: 50 v -toimikunta /Eva Frostell-Pyh&jarvi

Suomen MG-yhdistyksen 50 vuoden taipaleen
kunniaksi on julkaistu historiikki, johon voi tutustua
yhdistyksen nettisivuilla.

Yhdistyksella on ollut monta asiantuntijalaaka-
ria matkan varrella. Kolme ensimmaista eli Eero
Hokkanen, Vilho Myllyla ja Ritva Matell (ent. Pirs-
kanen) olivat aktiivisesti mukana perustamassa
yhdistysta vuonna 1973.

Nykyisen asiantuntijalaakarin, neurologi Jari
Kankaanpaan avulla on siirrytty digi-aikaan, silla
Jarin ja hanen vaimonsa tekemina on yhdistyksen
nettisivuille nykyaan katsottavina myos MG- ja
LEMS-luennot.

Vuodesta 1984 lahtien yhdistys on saanut tukea
kuntoutukseen ja yleistoimintaan Raha-automaat-
tiyhdistykselta (RAY).Tama tapahtui Leena Manty-
maan puheenjohtajakautena.

Vuonna 2017 avustuksen anto siirtyi Sosiaali- ja
terveysjarjestojen avustuskeskus STEAlle.




Ennatykselliset 44 vuotta
MG-yhdistyksen hallinnossa
Historiikissa on esitelty vuosina 2003 - 2023 toi-
mineet puheenjohtajat, sihteerit, toimitussihteerit,
kuntoutussihteerit, taloudenhoitajat ja eraat muut
johtokunnan (vuodesta 2018 ldhtien hallitus) ja-
senet.

Puheenjohtajista Paavo Koistinen vaikutti pit-
kaan, perati12 vuotta, ja sihteereista vastaavasti
Aila Weaver.

Ennatysta pitda varmaan hallussaan Merja Si-
molin-Kivila, joka toimi yhdistyksen hallinnossa 44
vuotta. Han aloitti tilintarkastajana vuonna 1979 ja
siirtyi sittemmmin johtokuntaan taloudenhoitajan
tehtéviin, jossa vaikutti aina vuoden 2023 vuosi-
kokoukseen asti.

My06s Seija Laine toimi pitkdn talousasioiden
hoidossa. Kaikki muut paitsi ostopalveluna han-
kittu nykyinen sihteeri ovat olleet mukana vapaa-
ehtoistydpanoksella.

Yhdistyksella on ollut vuosien varrella monta
yhteyshenkiloa. Talla hetkella tehtéavassa toimivat
Eija Majuri-Konturi, Tomas Mattback, Kaarina Nuu-
tinen, Mariann Sjoholm, Ritva Suikkonen, Paavo
Valtokari (joka on toiminut myds johtokunnassa
monessa eri tehtavassa), Sirpa Vepsalainen ja Pirjo
Ylimaki.

Kaikilla paikkakunnilla ei ole paikallistoimintaa,
jolloin yhteyshenkil6ihin on helppo ottaa yhteytta
joko puhelimitse tai sahkopostitse.

Mediassa mukana

Yhdistys paasi esille lehdistdssa heti perustamis-
vuotena 1973 seka vuonna 1981TV:ssa Kotilaakari
-ohjelmassa.

Helsingin Sanomiin péaastiin esille vasta viime
vuonna, ja jopa kahdesti. Helmikuun viimeisena
paivana, Harvinaisten sairauksien paivana, oli leh-
den liitteena erikoisliite harvinaisista sairauksista,
jossa esiteltiin kokosivun edestd MG-sairautta.

Syyskuussa Hannele Cantell julkaisi kirjan " Se-
kunnit ennen kaatumista’/ jossa han kertoo seka
MG-sairauteen etta jaykkyysoireyhtymaan sopeu-
tumisesta.

Yhdistyksen lehti on ollut nykymuodossa vuo-
desta 1995 lahtien, mutta varilliset kannet lehteen
saatiin vasta vuonna 2011.

Digiaika alkoi 1997 Paavo Valtokarin toimes-
ta. Viime vuonna jasenistolle tehtiin sahkopostilla
jasenkysely.Yllatys oli se, ettd sahkopostiin vasta-
sivat eniten eldkeldiset, joten aina ei voida sanoa
ettd iakkaat eivat kayta nettia.

Antti Hulwi poheenjoltajana 1888 03 = 20035 03
Kava yuosighouksessn 19398 Turusea hetl valinnan
JARoen. Vs s

s Frootel Pyatjinn purenisbtafens 2003 masks
Wt Ubion Aurivko 4 Arehd touits Helsingin
S0Ts hadon kb nom vl 4ih

Uusi MG-yhdistyksen puheenjohtaja
Valde Riisdnen.

2008

Puheenjohtajat 2003-2023
Antti Hulmi; 1998-2003

Eva Frostell-Pyhajarvi, 2003 —

Valde Raisanen, 2008 — 2009
Paavo Koistinen, 2009-2021

Ismo Lumpiola, 2021-

Viimeisten kahdenkymmenen vuoden aikana puheenjohtajia yhdistyksessé on ehtinyt olla viisi.
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Yhteyshenkildt ovat aina olleet myasteenikoille kullan arvoisia. Vuonna 1999 yhteyshenkilét kokoontuivat ensi
kertaa vuosikokouksen yhteydessé koulutustilaisuuteen.

Tarkein on potilasopas kirja Mystinen graavis,
joka julkaistiin vuonna 2008 Riitta Rinteen, Ee-
va-Liisa Kontturin ja Pirjo Ylimaen toimesta.

Julkaisua toimitetaan edelleen kaikille uusille
jasenille. My0s eraat sairaalat ovat hankkineet jul-
kaisua omiin tarpeisiin.

Kirja nimelta Potilastarinoita julkaistiin 2016 Ee-
va-Liisa Kontturin ja Sirkku Hihnalan toimesta.

Potilasesitteita on tasaiseen tahtiin uusittu.
Viimeisin uusi taskuesite valmistui maaliskuussa
2023. Esite julkaistiin suomen- ja ruotsinkielisena.

Pienimuotoisia potilaskortteja |6ytyy suomen-
ja ruotsinkielisten lisdksi myos englanniksi ja es-
panjaksi. Joskus jopa mietittiin venajankielista
versiota, mutta talla hetkella se ei taida olla tar-
peen.

Kursseja, verkostoja ja ladke-
seurantaa
Yhdistyksen kursseja on jarjestetty vuodesta 1977
lahtien. Nyt kurssitoiminta on vaarassa STEAn
rahoituspolitiikan vuoksi. Nahtavaksi jaa, saam-
meko pidettyd omaa kurssimaaraamme 3-4 kurssin
vuositasolla.

Kela on jarjestéanyt ns. MG -sopeutumisvalmen-
nuskursseja vuodesta 1978.

STEA avustaa potilasjarjestoja Veikkausvarojen
kautta. Tulossa on muutoksia, silla jatkossa avus-
tukset kirjataan valtion budjettiin.
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Yhdistys on toiminut aiemmin myds Harvi-
naiset sairaudet -verkostossa. Myasteenikot ovat
muun muassa jarjestaneet heidan kanssaan yh-
teista tiedotustoimintaa.

Ladkeseuranta on myos tarkea osa yhdistyk-
sen toimintaa. Sairaanhoitaja Eeva-Liisa Konttu-
ri hoiti nelisen vuotta ansiokkaasti laakeasioita,
jolloin myasteenikot voivat soittaa hanelle laake-
asioissa.

Viimeiset kaksi vuotta hanen sijalleen on etsitty
uutta henkil6a.

Laakkeiden suhteen yhdistys on pyrkinyt varoit-
tamaan potilaita mahdollisista tuotanto-ongelmis-
ta tai jakelukatkoista.

Alueellisten ryhmien toiminta on tarkeaa, silla
se on paras tapa saada vertaistukea. Toivomus
olisi, ettd myo6s vanhat konkarit osallistuisivat ta-
paamisiin, vaikka ei omat MG vaivat enaa paina.
Aina tulee uusia potilaita, joilla on syva huoli siita,
miten parjata sairauden kanssa.

Webinaarien avulla voidaan myds tavoittaa
monta potilasta, kaikki kun eivat paase kulkemaan
vuosikokouksiin.

Kansainvalista toimintaa

Vuodesta 1975 on yhdistys harrastanut matkailua.
Myasteenikot voivat matkustaa turvallisesti kun
mukana on muita, jotka tietdvat miten toimia sai-
rauden kanssa, jos jotakin sattuu.




Vuonna 2004 oltiin Budapestissa. Tapasimme
illallisella Unkarin MG-yhdistyksen jasenia. Suuri
show muodostui siitd, kun saimme oman porukan
laskun yhtena yhteisena summana.

Risteilyja on myos tehty viime vuosina usein.
Viimeinen pidempi yhteinen matka tehtiin vuonna
2010 Pietariin.

2000-luvullaTurussa ja Pohjanmaalla jarjestet-
tiin joka toinen vuosi ruotsinkielinen MG- viikon-
lopputapaaminen. Neuropsykologi Tarja Ketola
oli sitd mielta, ettd omalla aidinkielella on tarkeaa
saada tietoa kroonisesta sairaudesta.

Yhdistys kuuluu vuonna 1977 perustetun Neu-
rologiset vammaisjarjestot -organisaatioon (NV)
ja oli alkuaikoina vahvasti mukana jarjeston toi-
minnassa. NV jarjesti aikoinaan myds Neuroexpo
-messutapahtumia, joihin MG-yhdistys osallistui
vuosina 2005 ja 2008 Turussa.

Yhteisty0td on myo6s Lihastautiliiton kanssa.
Muutamilla paikkakunnilla, kuten Kuopiossa, on
jo pitkaan jarjestetty yhteistapaamisia paikallisten
Lihastautiyhdistysten kanssa.

Kansainvalista yhteistyota on ollut heti alku-
aikoina, jolloin USA:sta saatiin jopa elokuva, joka
kasitteli MG-sairautta. Pohjoismaiden kanssa yh-
teisty® on myds ollut tiivista. Tapaamme joka toi-
nen vuosi pidettavilla Pohjoismaisilla MG-paivilla.

Myo6s Euroopan tasolla yhdistys on ollut aktiivisesti
mukana ja on yksi vuonna 2008 perustetun yhtei-
sOn perustajajasenista.

Tauteja ja rahoitushaasteita

Vuonna 2009 riehui Sikainfluenssa ja silloinen
asiantuntijaldakari Tuula Pirttila kehotti MG-poti-
laita ottamaan rokotteen sita vastaan.

Vuonna 2005-2009 onnistuttiin jarjestamaan
yhteisid nuorten tapaamisia MS-nuorten kanssa.
Nyt voisi toivoa, ettd sosiaalisen median kautta
tavoitettaisiin taas nuoret mukaan toimintaan.

Sahkoinen resepti ja Omakanta tulivat kaytan-
toon 2013. Jarjestelma on helpottanut reseptien
uusimista.

SOTE on ollut tapetilla jo neljan hallituskauden
ohjelmassa. Vuonna 2019 se kaatui loppumetreil-
|14, mutta seuraavassa hallituksessa se runnottiin
vuonna 2021 lapi.Taman vuoden alusta asti on elet-
ty uutta Sosiaali- ja terveysalan hyvinvointiaikaa.

Covid-19 eli korona, mullisti koko maailman
vuonna 2020, ja mullistusta kesti Suomessakin ai-
na vuoden 2022 alkuun. Kaikki tapaamiset peruttiin
ja uutena kaytanténa mukaan tulivat webinaarit ja
Teams-palaverit.

Eva Frostell-Pyhé&jérvi

Webinaari marraskuu 2023

s

epdilty migreeniksi.

Tervetuloa mukaan!

Suomen MG-yhdistys jdrjestdd webinaarin aiheesta
“Sairauteen sopeutuminen”

torstaina 23.11.2023 kello 18-19.

Luennoitsijana webinaarissa toimii helsinkildinen psykologi Tuomas Hakamdki.

Hakamdki tyoskentelee lastensuojelun psykologina. Hdn sairastaa MS-tautia, jonka vuoksi kayttdd
nykyddn pyérdtuolia. Sairausdiagnoosinsa hdn sai jo 19-vuotiaana. Sitd ennen epdmdardisid oireita oli

TImoittautumiset webinaariin ti 21.11. mennessd osoitteella toimisto@suomenmg-yhdistys.fi
Teams -linkki webinaariin toimitetaan kaikille ilmoittautuneille ennen luennon alkua.

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




Porukassa ikava unohtuu

Peurungan sopeutumisvalmennuskurssi myasteniaan
hiljattain sairastuneille 27.-29.1.20283.

Useita kuukausia silmaoireita, kaksoiskuvia, luo-
mien roikkumista, purentaongelmia ja hartiali-
hasten voimattomuusongelmia. Epavarmuutta ja
hammennysta, mika minua vaivaa?

Tutkimusaika tuli joulukuun alkuun. Neurofy-
siologisissa testeissa selvisi heti, mista oli kysy-
mys: myastenia gravis.

Jo viikon kuluttua paasin neurologiselle polik-
linikalle 1adkarin vastaanotolle. Laakitys maarattiin
pienehkdna annoksena, oireet olivat kuulemma
lievia.

Oli hammentynyt olo, mita itse voisin tehda
tassa tilanteessa? Paljon kysymyksia, mutta kuka
osaisi vastata?

Aloin kuitenkin ottamaan selvaa sairaudesta,
ja samassa yhteydessa |10ysin Suomen MG-yh-
distyksen.

Kurssimahdollisuus

Yhdistyksen sivuilta [6ytyi runsaasti tietoa sairau-
desta. Huomasin my0ds ilmoituksen tammikuun
sopeutumisvalmennuskurssista hiljattain sairas-
tuneille.

Keskustelu aiheesta kotona ja hakemus sisaan.
Myonteinen paatds saapui viela ennen vuoden
vaihdetta. Siispa, uteliaana ja tiedonjanoisena
matkasin Peurunkaan tammikuun viimeisena vii-
konloppuna.

Mainiossa ymparistossa meita puolisoni kans-
sa odotti kuusi kohtalotoveria laheisineen.

Peurungan kurssilla sai vertaistukea kerrakseen.




Heti ilmeni, etta kurssin vetajat Riitta ja Hannu
Jokela alkoivat kokemuksellaan luotsata kurssia
empaattisesti eteenpain.

Avoin ilmapiiri vallitsi alusta loppuun saakka.
Keskustelua riitti paiville ja illoiksikin mukavas-
sa porukassa. Huomasimme, etta meilla kaikilla
oli omat oireemme, omat laakityksemme, mutta
yhteistakin 16ytyi paljon. Meistda muotoutui “hyva
porukka”

Monipuolista ohjelmaa

Heti tulopaivana perjantaina saimme rautaisan-
noksen kansantajuista opastusta sairaala Novan
neurologi Jussi Joukaiselta. Han kannusti rohkeas-
ti kyselemaan. Useat osallistujat saivatkin selkeita
vastauksia mielia askarruttaneisiin kysymyksiin.

Lauantaina puolestaan sosionomi Tiia Hok-
kanen esitteli kattavasti Kelan etuuksia, mitka
myasteniassa saattavat olla hyvinkin tarpeellisia.
Istumisen valissa vetreytettiin lihaksia kunnon ve-
sijumpalla. Paivan kruunasi leppoisa illanvietto
karaoken kera.

Sunnuntaina sairaanhoitaja Anne Eskelinen
opasti kaytannonlaheisesti ensiavun saloihin. Paa-
huomio kohdistui elvytystaitoihin ja vierasesineen
poistoon nielusta.

Kurssin ohjelma oli laadittu sopivasti sairauden
vaatima lepo huomioiden.

Asiantuntijoiden panos oli tietysti suuri, mutta
osallistujat kokivat kuitenkin ehka tarkeimmaksi
saamansa vertaistuen. Minua vaivannut hdmmen-
nys tuoreesta sairaudesta halveni tuntuvasti.

Harmiksemme kuulimme, ettd yhdistyksen
avustus STEAIta oli pienentynyt ja uhkaa loppua
kokonaan. Toivoisin hartaasti, etta jatkossakin tal-
laiset kurssit olisivat mahdollisia. Minulle kurssista
oli korvaamaton apu.

Lampimat kiitokset mainioille kurssin vetajille
Riitta ja Hannu Jokelalle ja muille kohtalotovereille
laheisineen!

Toivottavasti viela tapaamme!

Anja Riitta Pietila
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Riitta Jokela vauhdissa. Peurungan kurssilla péési
vaikka laulamaan karaokea.




Uusi hallituksen jasen ja tuore myasteenikko

Olen Niina Lehto, 34-vuotias, monen paikkakun-
nan kasvatti. Olen Satakunnasta Kankaanpéaasta
kotoisin, vietin teinivuoteni Etela-pohjanmaalla
(Yliharma, Kauhava ja Lapua) ja nyt olen asunut
Jyvaskylassa noin 14-vuotta.

Urapolkuni on ollut nuoresta pitden hieman
hakemista, mutta aina polku on tuntunut vievan
oikeaan suuntaan.

Haaveilin aluksi poliisin urasta ja paadyin lu-
kion jalkeen Niinisalon tykistoprikaatin alokkaak-
si, mutta reissu jai kahden kuukauden mittaiseksi
pahojen selkdongelmien vuoksi. Onneksi selasta
ei ole ollut juuri haittaa kuukauden toipumisen
jalkeen.

Tasta tieni vei Jyvaskylaan ja syksyn 2008 lisa-
haussa paadyin opiskelemaan lahihoitajan am-

mattitutkintoa. Ammatissa tydskentelin viitisen
vuotta.

Tiesin jo ammattitutkintoa opiskellessani, etta
lahihoitajana en tulisi loppuelamaani tyoskente-
lemaan, vaikka nuo tyévuodet opettivat antoivat
paljon.

Paadyin 2015 Jyvaskylan yliopistoon opiskele-
maan solu- ja molekyylibiologiaa valmistuen jou-
lukuussa 2020, koronan aiheuttamista harmeista
huolimatta.

Nyt tydskentelen kaupallisella puolella gee-
nitestien parissa ja pohdiskelen seuraavaa po-
lun haraani, jatko-opiskelut piipahtavat aika ajoin
mielessani.

set 14 vuotta Jyvéskyldssa.

Suomen MG-yhdistyksen hallituksen uusi jdsen Niina Lehto on kotoisin Kankaanpdéstad, mutta asunut viimei-




Uutena MG-yhdistyksen hallituksen
jasenena

Huomasin heti alkutaipaleella, kuinka tarkeaa
vertaistuki on erityisesti harvinaisen sairauden
kohdalla! Tammikuun Peurungan sopeutumisval-
mennuskurssi oli ensimmainen kerta (lahes 10
kuukautta sairastumisesta), jolloin nain kohtaloto-
vereita kasvotusten ja kuulin myds heidan omais-
tensa ajatuksia uudesta elamantilanteesta. Kurssin
sisalto oli arvokasta ja voimaannuttava!

Toivon uutena hallituksen jasenena, etta ta-
voittaisimme joukkoomme myd6s nuoria ja tyoi-
kaisia. Hallituksen kanssa olemme téta jo paljon
pohtineet. Tulen perustamaan MG-yhdistykselle
Instagram-tilin, josta tiedotan sitten myds Suomen
MG-yhdistyksen Facebook-tililla.

Osallistun liséksi yhdistyksen kansainvéliseen
toimintaan, mutta vield alkutekijoissa on se, mika
varsinainen roolini lopulta on.

Toivotan kaikille ihanaa kevatta ja kesaa!

Niina Lehto

PS. Jos sinulla on ajatuksia tai toiveita yhdistykselle
esimerkiksi kurssien ja tapahtumien suhteen, voit lait-
taa niistd sdhkdpostia: toimisto@suomenmg-yhdistys.

fi

PPS. Tilanpuutteen vuoksi oma myastenipolkuni tarina
julkaistaan vasta seuraavassa lehdessé :)
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Kun jalat eivét kanna, on pakko levéta.




Hallituksessa paatettya

Kokous 12.4.2023

Sihteeri laskuttaa jdsenmaksut toukokuun aika-
na kirjeella.

STEAn infotilaisuuksistaTampereella 11.3. (osal-
listui Ismo Lumpiola) ja Helsingissa 12.3. (osal-
listuivat Sari Maenpaa, Vesa Rauhala ja Riitta
Jokela) saatiin hyvaa tietoa jatkoa varten.
Hakemuksessa perusteltava, miksi yhdistys an-
taa vertaistukea paremmin kuin joku vastaava
taho (STEA kokee, ettéd toiminnat ovat paal-
lekkaisid) ja huomioitava STEAn vuonna 2022
antamat kommentit.

Vuonna 2024 myodnnettavien uusien STEA-avus-
tusten haku 31.5.2023 klo 16.15 mennessa. Ku-
kin hallituksen jasen lukee lapi STEAN avustus-
oppaan ja miettii, olisiko yhdistyksella kehittaa
jokin uusi hanke, jolle rahoitusta voitaisiin ha-
kea. Muussa tapauksessa tukea on haettava
ensi vuodelle 2.10. mennessa.

Uusi laadkevastaava proviisori Anna-MariValko-
haapa-Miettinen Espoosta.

Historiikit toimitettu erillisen listan mukaan yh-
teyshenkildille, alueryhmien vetéjille ja aiem-
mille puheenjohtajille.

Hannu Jokela on valittu omaisten yhteyshen-
kiloksi. Lisataan hanen tietonsa nettiin Yhteys-
henkil6t -sivulle.

Niina Lehto ottaa hoitaakseen FB-paivitykset ja
ideoi myds Instagram-sivuja yhdistykselle.
Yhdistyksen 50-v risteily. Todettiin saadut pa-
lautteet ja keskusteltiin niista lyhyesti.
Keskusteltiin hallituksen etakokousjarjestelyis-
ta.

Sihteeri laatii seuraavaan kokoukseen uuden
vuosikellon.

Tulevat tapahtumat: 9.5. Webinaari Eliisa Ke-
kalainen, 19.10. Webinaari Markku Partinen:
myastenia ja uni. Lisaksi marraskuulle sovi-
taan webinaari Tuomas Hakamaki: Sairauteen
sopeutuminen.
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Kesapaivat. Varataan esitys ja ruokailu Pyynikin
kesateatterista Tampereelta. Sihteeri tieduste-
lee hintaa ja tekee alustavan varauksen.

Ensi vuoden vuosikokous: pidetaan kokousTu-
russa ja lahdetaan illaksi Turku-Tukholma -lai-
varisteilylle.

TodettiinTimo Vallin toimittama kirje ministeril-
le, lahetetty Kiurulle 11.4.2023.

llmoitus yhdistyksen hallituksen uusista jase-
nistd PRH:lle. Puheenjohtaja tarkistaa, etta asia
on hoidossa.

Keskusteltiin Suomen edustus EUMGA:n ty0ssa
ja Pohjoismaiden tyossa.

Seuraava kokous torstaina 27.4.2023 klo 16
Teamsilla.

]ar]estaytymlskokous 25.3.2023

Suomen MG-yhdistyksen vuosikokouksessa
25.3.2023 valittu uusi hallitus jarjestaytyi.
puheenjohtajana toimii Sari Maenpaa, vara-
puheenjohtajana Ismo Lumpiola, taloudesta
vastaavana Marja-Riitta Kantanen, sihteerina
tarvittaessa Niina Lehto ja muina jasenina toi-
mivat Riitta Jokela, Sisko Niemi jaVesa Rauha-
la.

Kokous 24.3.2023

Tulosraportointi eli vuosiselvitys STEAlle laa-
dittu.

Jatkossa Marja-Riitta Kantanen vastaa yhdis-
tyksen talousasioista.

STEAnN avustusten hakijoille jarjestettaviin in-
fotilaisuuksiin huhtikuussa 2024 osallistuvat
hallituksesta Ismo, Sari ja Marja-Riitta.
Neuroliitto saa koko sivun mainoksensa kah-
teen seuraavaan Myastenia-Viestiin 700 eurol-
la.

Hyvaksyttiin kaksi uutta jasenta.

Eva Frostell-Pyhajarven kokoamaa yhdistyk-
sen 50-v. historiikkia on tilattu 100 kpl. Kirjoja
lahjoitetaan vuosikokousosallistujille seka pos-
titetaan yhteyshenkildille ja entisille puheen-
johtajille. Loput kirjat talletetaan yhdistyksen
varastoon Akaaseen.

Kaytiin 1api vuosikokouksen esityslista ja todet-
tiin erovuoroiset jasenet seka uusien sdantdjen
mukaan valittavien hallituksen jasenten maara
(7).

Todettiin, ettd yhdistyksen uudet saannét ote-
taan nyt kayttéon. Erovuorossa ovatTimo Valli,




Merja Simolin-Kivila, Sari Maenpaa ja Veikko
Ylanen. Lisaksi puheenjohtaja Ismo Lumpio-
la on ilmoittanut, ettei ole enaa kaytettavissa
puheenjohtajana. Seuraavaksi valitut jasenet
valitaan kahdeksi vuodeksi kerrallaan.

- Sovittiin, etta hallitus esittda jasenmaksun nos-
toa 24 euroon ja sita, etta hallituksen jasenten
palkkiot sailyvat ennallaan.

- Keskusteltiin, olisiko jollakulla jasenella halua
jatkaa Eva Frostell-Pyhajarven jalkeen Euroo-
pan MG yhdistyksessa.

- Euroopan MG-viikko on 2.6.2023

- Merja esitti - ja esitys hyvaksyttiin - ettd pyy-
detaan Hannu Jokelaa yhdistyksen omaisten
yhteyshenkiloksi.

- Seuraava kokous on yhdistyksen hallituksen
jarjestaytymiskokous la 25.3.2023.

Kokous 21.2.2023

- Tilinpaatos kasiteltiin ja todettiin, etta se on
valmis esitettdvaksi vuosikokoukselle

- Merja ja Marja-Riitta tapaavat 28.2.2023 Hel-
singissa keskustellakseen talousasioiden teh-
tavajaosta. Marja-Riitan pankkioikeudet ovat
kunnossa.

- STEAnN tuloksellisuusraportti on tyon alla ja
hallitus hyvaksyy sen 27.2.2023 mennessa.

Sihteeri laati listan viime vuoden kurssipalaut-
teista, saatujen palautteiden maarasta ja osal-
listujilta saaduista kommenteista. Lista kayte-
taan tuloksellisuusraportin tayttamiseen, ja se
toimitetaan tiedoksi hallituksen jasenille.
Vihrea taskuesite on valmis. Jaetaan esitetta
vuosikokouksessa jasenistolle.

Peurungan kurssin palaute suurimmaksi osaksi
vain arvosanaa 5.

Seuraavaksi vuorossa Eliisa Kekalaisen webi-
naari toukokuussa. Mainos tapahtumasta laa-
dittu nettisivuille.

Hyvaksyttiin seitseman uutta jasenta yhdistyk-
seen.

Yhdistyksen 50-v juhlaristeilylle ilmoittautunut
58 henkea. Sihteeri laatii osallistujille uuden pa-
lautelomakkeen, joka lahetetaan kommenteille
hallituksen jasenille. Lisaksi laaditaan valmiiksi
esityslista jarjestaytymiskokoukseen.
Neurologi Sari Atula ilmoitti, ettd uusittu laake-
lista on valmis ja han toimittaa sen yhdistyksen
sahkopostiin.

Seuraava hallituksen kokous Helsingissa pe
24.3. klo 16.

Webinaari lokakuu 2023

Markku Partinen.

yhteistydéfoorumeissa.

Tervetuloa mukaan!

Suomen MG-yhdistys jdrjestdd webinaarin aiheesta
“Myastenia ja uni”

torstaina 19.10.2023 kello 18-19.

Luennoitsijana webinaarissa toimii unitutkija ja neurologian erikoislddkari

arvostettu asiantuntija, joka on foiminut tutkijana useissa kotimaisissa ja kansainvdlisissd tutkimus-

Partinen on myds uniapnean, kuorsaustutkimuksen sekd narkolepsiatutkimuksen uranuurtaja ja ke-

hittdjd. Unettomuuden kdypdhoitotydryhmadn puheenjohtaja ja uniapnean kaypdhoitotydryhmdn jdsen.
IImoittautumiset webinaariin ti 17.10. mennessd osoitteella toimisto@suomenmg-yhdistys.fi
Teams -linkki webinaariin toimitetaan kaikille ilmoittautuneille ennen luennon alkua.

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




Kesapaiva Tampereella

lauantaina 12.8.2023 Tampereella, Pyynikin kesa-

. : . : . Sukupolvesta toiseen Vding Linnan Tdalla
teatterissa yhteisen lounaan ja teatterin parissa. P

Pohjantdhden alla on hurmannut lukijansa tarkal-
la, hersyvdlla ihmiskuvallaan ja runsaalla henki-
l6galleriallaan. Monille teos on ollut portti sisdl-
lissotamme kuvastoon ja erityisesti koyhdliston

teosta eri silmin. Vaikka menneisyyden arvet ovat
haalistuneet, koko maailma on jdlleen katastrofin
kynnykselld. Koskeloiden perheen silmin saamme
sekd katsoa taakse historiaamme ettd tunnus-
tella nykyisyyttd.

kello 11. Luvassa on buffet -ruokailu, jolle on varattu
aikaa kaksi tuntia.

Teatteriesitys alkaa kello 13.
Teatteriliput + ruokailu jdsenille yhteensd

50 e/hl6 ja ei-jdsenille yhteensd 66 e/hlo (eldke-
ldiset 64 e/hlo).

Pddroolit: Esa Latva-Aijé - Jussi Koskela,
Verneri Lilja - Akseli, Ella Mettdnen - Elina.
Muissa rooleissa mm. Tom Lindholm, Jukka Leis-
ti, Aimo Rdsdnen, Heidi Kiviharju, Petra Ahola,
Samuli Muje, Antti Tiensuu, Jyrki Manttari, Hen-
riikka Heiskanen ja Lasse Viitamaki.

Lipputilaukset ja maksut viimeistddn 3.7. men-
nessd foimisto@suomenmg-yhdistys.fi ja maksut
yhdistyksen tilille FI44 5542 4020 0254 54.

Avustajajoukot ovat nokialaisen Etundytta-
mo-teatterin harrastajandyttelijoitd.
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Haluan liittyda Suomen MG-yhdistys ry:n jaseneksi
D olen MG-potilas

D olen LEMS-potilas

Etunimi ja sukunimi:

Kotikunta:

Osoite:

Puhelinnumero:

Postinumero:

Sahkoposti:

Syntymaaika:

Aidinkieli:

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

D Annan Suomen MG-yhdistykselle luvan tietojeni tarkistamiseen ja
kasittelemiseen

Vapaamuotoinen viesti:

Minulle saa jatkossa ldhettda tarjouksia ja informaatiota:
D Sahkopostitse

D Tekstiviestitse

Suomen M% G -yhdistys ry
Lisatietoja

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




Posti-
merkki

Suomen MG-yhdistys ry/
Susanne Hiltunen
Heikinmaentie 13

21160 MERIMASKU

Taita ja niittaa yhteen



Alueelliset ryhmat

Mikali omalla paikkakunnallasi ei ole myasteenikoille toimintaa, mutta olisit kiinnostunut veta-
maan myasteenikkojen toimintaa, ota yhteytta alueellisista ryhmista vastaavaan Riitta Jokelaan,
puh. 0400 760 434, riitta.liisa.jokela @gmail.com Suomen MG-yhdistys tukee alueellista toimintaa mm.
vuokra- ja postituskuluissa.

Satokunnan NG-Ryhmg SATAKUNNAN MG-RYHMA

Syyskuusta 2023 lahtien kokoontumiset joka kuukauden 1. tiistai, klo
17-19.

Suunnitellut paivat ovat 5.syyskuuta, 3.lokakuuta, 7Zmarraskuuta ja
5.joulukuuta.

Paikkana onYhteisotalo Otava, Otavankatu 5A (pohjakerros), Pori.
Tervetuloa nykyiset ryhmalaiset. Toivomme mydstapaavamme uusia
Satakunnan alueen MG-henkiloita.

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

VARSINAIS-SUOMEN MG-RYHMA

Turun alueen vertaistukitapaamiset jatkuvat syyskuusta eteenpain kerran kuukau-
dessa, joka kuukauden toinen maanantai.

Tapaamiset ma 11.9.2023, ma 9.10.2023, ma 13.11.2023 ja ma 11.12.2023.
Tervetuloa

Merja Simolin-Kivila, p. 040 506 8850, merjapaukku @gmail.com
Mariann Sjoholm, p. 050 537 6783, mariann.sjoholm@gmail.com

*’em qgf;f‘ ﬁ' UUDENMAAN MG
' UDEHMAA Uudenmaan MG-ryhman tapaamiset syyskaudella 2023. Tapaamme joka kuu-
MG_ryhmﬁ kauden kolmantena maanantaina klo 15-17 Oodin katutason kahvilassa, Hel-
singissa, aivan juna-aseman vieressa. 18.9., 16.10., 20.11. ja 11.12.

Lisatietoja

PirjoYlimaki, pirjo.ylimaki@gmail.com , puh 0503756711

Eva Frostell-Pyhajarvi; ek.frostell@gmail.com, puh 0407765688
Kaija Savolainen, kasa.posti@gmail.com, puh 0505638119

OULUN SEUDUN MG-RYHMA

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

Lisatietoja

Pia Moisala, p.041 436 5071, piamaria.moisala@gmail.com
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Maaliskuussa 2023 saimme kuulla suruviestin, silla MG-Hameen perustajajasen
) J i _‘;,f Sirkka-Liisa Puukka , 91, oli nukkunut pois. Sirkka-Liisa siunattiin haudan lepoon
bo—srd) 22.4.2023 Tampereella.

@ llmassa on selkedsti jo kesan tuoksuja ja ei kun niita haistelemaan.
HAMEE .. Kaikille riittda pientéd puuhastelua voimavarojen puitteissa kotona, puutarhassa
MG-ryhmat timokila. Muistakaa suojautua UV-sateilylta.

Tapasimme toukokuun alussa Viialan tydvaentalolla, mutta seuraavia tapaamisia
ei ole sovittuna. Asiasta ilmoitetaan tarkemmin sahkdpostilla ja kirjeitse.

A HAMEEN MG-RYHMA
7~ r:{

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

LAHDEN MG

Lahden seudun myasteenikot toimivat yhteistydssa paikallisen lihastautiyhdistyksen kanssa.

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

ETELA-POH]ANMAA

Suomen MG-yhdistyksen Eteld-Pohjanmaan aluetoiminta jatkui kokoontumisen merkeissa toukokuussa.
Kokoonnuimme pullakaffeille Ylistaron keskustan tuntumassa olevaan Kriikun Myllyn kahvilaan.
Juttelimme pari tuntia siita, millaisia ideoita osallistujilla olisi aluetoiminnan jatkolle.

Koska tietoturva-asioiden vuoksi en saa yhdistykselta jasenrekisteria ja sahkdposti ja puhelinnumerolistani
on suppea, niin jos tiedat jasenia, jotka haluaisivat osallistua toimintaan, kerro ihmeessa siitd minulle.

Lisatietoja

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

KESKI-SUOMEN MG-RYHMA

Kokoonnumme torstaina 10.8.2023 klo 17 Sataman Viilussa Jyvaskylassa. Suunnitellaan yhdessa tulevaa.
Tarkoitus olisi syksymmalla lahtea tutustamaan esimerkiksi Keski-Suomen museoon.

Hyvaa kesaa kaikille!

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

POHJOIS-SAVON MG-RYHMA

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

Lisatietoja
Sirpa Vepsalainen, p.050 361 7872, veppis61@gmil.com
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YHTEYSHENKILOT - KONTAKTPERSONER

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

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

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

Eija Majuri-Kontiainen

VARTSILA

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

Maritta Kotilainen (VAIN lapsipotilaiden asiat!)
TIKKAKOSKI

p. 0400 638 165, marittakotilainen@gmail.com

Tomas Mattbéack

LEMS ja ocksa pa svenska

KORSHOLM

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

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

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

Ritva Suikkonen
JYVASKYLA
p. 040 522 9411, ritva.soilikki@gmail.com
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Paavo Valtokari
VARKAUS
p. 045 671 0393, paavo.valtokari @iki.fi

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

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

OMAISTEN YHTEYSHENKILO

Hannu Jokela

ULVILA

p. 040 772 4092, jokela.hannu2@gmail.com

LAAKEVASTAAVA
Anna-Mari Valkohaapa-Miettinen
p. 050 574 2534, am.vm @iki.fi
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NEUROLOGIAN LAAKARIT MG-POTILAALLE

HUS

Meilahden Tornisairaala
Neurologian poliklinikka,

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

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

TAYS:n neuroalojen vastuualue
Neurologian poliklinikka,

Teiskontie 35, 33521 TAMPERE.

P (03) 311 6111

0YS

Neurologian poliklinikka,

Kajaanintie 50, 90220 OULU

Apulaisyliladkari Vesa Karttunen

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

pe klo 8-13

Potilaalla oltava lahete erikoissairaanhoitoon.

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

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

KYS

Neurologian poliklinikka B3253

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

P. (017) 173 003

Neurologian poliklinikalle paasee laakarin
lahetteella.

NEUROLOGIAN ERIKOISLAAKAREITA

Markus Farkkila

AavaTapiola

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

Laura Airas

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

Riitta Rinne

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

Juha-Pekka Eralinna

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

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

Paijat-Hameen keskussairaala
Keskussairaalankatu 7, 15850 LAHTI

Neurologian pkl, edellyttaa lahetetta

ajanvaraus, p. 03 819 2585

- Myasteniapotilaille neurologit Liisa Luostarinen
ja Kelly Roosmaa-lhamaki

Lisaa tietoa loytyy myos netista:

www.suomenmg-yhdistys.fi




Suomen MG-yhdistys ry

Laskutusosoite

Verkkolaskut

003711026660

Operaattori Maventa (003721291126)
Valittajatunnus pankkiverkosta lahetettaessa
DABAFIHH

Verkkolaskutusosoite: FI4455424020025454
Operaattori: Osuuspankki (OKOYFIHH)

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

Postitse skannauspalveluun
Suomen MG-yhdistys ry
11026660

PL 100

80020 Kollektor Scan

Hallitus

Puheenjohtaja

Sari Maenpaa
Turku

p. 050 573 2808
scmsaa@gmail.com

Varapuheenjohtaja

Ismo Lumpiola

Akaa

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

Sihteeri, kurssiasiat, viestinta

Susanne Hiltunen (hallituksen ulkopuolinen)
Merimasku (Naantali)

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

toimisto @suomenmg-yhdistys.fi

Talousasiat

Marja-Riitta Kantanen

Joensuu

p. 050 463 2555
marjariitta.kantanen @gmail.com
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Suomen MG-Yhdistys ry:n pankki
Turun Osuuspankki - Turku

IBAN: Fl44 5542 4020 0254 54

BIC: OKOYFIHH

Postiosoite:

Suomen MG-yhdistys ry
Susanne Hiltunen
Heikinmaentie 13

21160 Merimasku

Sahkoposti: toimisto @suomenmg-yhdistys.fi

Kunniapuheenjohtaja:
jarjestoneuvos Paavo Koistinen
Saynatsalo (Jyvaskyla)

Paikallistoiminta

Riitta Jokela

Ulvila

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

Jasenet

Sisko Niemi

Hollola

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

Niina Lehto

Jyvaskyla

p. 045 325 6857
niinamaria88@gmail.com

Vesa Rauhala

Seinajoki

p. 0400 868 029
vesa.rauhala63@gmail.com
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