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MYASTENIA-VIESTI Sisallys

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.

Puheenjohtajan tervehdys .........cccocoiiiiniennnn, 3
Ajankohtaista ......ccceveeiiiiiiieiie e 4
Etelapohojalaaset kokoontui Kriikun

Myllyn kaffilassa.....ccocceeeiieeeiiiieeeiee e 7
Vahdin vaihdos .......cccccoiiiiiiiiiiicie e 8
Kesapaiva Tampereella......cccccceevcvieeeieicciiennnnn. 9
Kun sairaanhoitajasta tuli potilas................... 10
Outoja OIreita .eecveeeeeerieeeeeeiee e 1
Kurssit 2024.........ccooiiiiiieecee e 13
Hallituksessa paatettya........ccccceeevinieeeeecinnnnen. 14
Liittymislomake........ccooveiiiiiiiiiiiiieeee e 15
Webinaarit .......cccooeviiiniieri e 17
Alueelliset ryhmat......cccccccciiiiiiiiiieeeceeeeeeee, 18
YhteyshenkilOt ........ccoooiiiiiiiiiiiiii e 21
Neurologian 188Karit.........ccccvvviieeiiiiereinee e 22

MYASTENIA-VIESTI

suomen MI; & -yhdistys ry

Kansikuva: Purjeet on laskettu,
syksy saapukoon!

Kuva: Susanne Hiltunen

Aineisto seuraavaan lehteen 10.11.2023

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




Paakirjoitus

Puheenjohtajan tervehdys

Kesa on vierahtanyt, kesapaivat vietetty onnistu-
neestiTampereella ja nyt edessa on varsin tyontay-
teinen syksy. Yhdistykselle tama on nyt kdanteen
tekevaa aikaa, koska seuraava STEAn avustusha-
kemus tulee jattaa lokakuun alussa.

Kuten jo aiemmin olen todennut, emme ole
antamassa periksi, vaan teemme avustushakemuk-
sen kuten jokaisena vuotena aiemminkin.

Olemme suunnitelleet ensi vuodelle kursseja
sekd muuta ohjelmaa, jotka todella haluaisimme
paasta jarjestamaan jaseniston hyvaksi. Kurssien
sisaltoja ja painopisteita on mietitty uudelleen ja
edelleen olemme panostaneet myds hyvaksi ja
kustannustehokkaiksi todettuihin webinaareihin.

Yhteiskunnallinen keskustelu ja tahtotila ovat
myos Suomen uuden hallituksen myo6ta kaanty-
neet jalleen vahvasti tyollisyyteen ja nuorten hy-
vinvointiin. Tyollisyysastetta on nostettava, jotta
hyvinvointivaltiomme kustannukset pystytaan
kattamaan. Olemmekin hallituksessa péaattaneet
ottaa nama teemat myds entistéd vahvemmin mu-
kaan Suomen MG-yhdistyksen toimintaan. Tama
tulee nakymaan muun muassa kurssien sisalldissa.
Toivomme taman myds nayttaytyvan positiivisesti
rahoittajan suuntaan.

Olemme kuitenkin miettineet myds toisen suun-
nitelman, mikali avustusta ei saada tai se saadaan
vain osittain. Olemme jélleen olleet keskustelu-
yhteydessa Lihastautiliiton kanssa, mutta todet-
takoon tassa vaiheessa kuitenkin, etta hallituksen
yhteinen tahtotila on pitad Suomen MG-yhdistys
omana itsenaisena yhdistyksena niin pitkaan kun
se vain on taloudellisesti mahdollista.

Haluan myos kiittad omasta ja hallituksen puo-
lesta kaikkia, jotka olivat paikalla elokuun lopussa
jarjestetyssa keskustelutilaisuudessa.Tapaaminen
oli antoisa vaikka se etana jarjestettiinkin. Meille
hallituksessa on ensiarvoisen tarkeaa kuulla jase-
niston mielipide ja kuulla uusia ideoita, koska teille
jasenillemme me tata tyota teemme.

Olemme todella ylpeita omasta yhdistykses-
tdmme ja haluamme jatkossakin tarjota tukea,
apua ja tietoutta juurikin myasteniaa sairastaville.

Tahan vuoteenkin mahtuu viela muutama we-
binaari ja tammikuussa on tiedossa kurssi vasta-
sairastuneille. Lisaksi aiomme taistella Myastenia
-Viestin puolesta, koska lehti on todettu aaretto-

man tarkeéksi, koko jaseniston tavoittavaksi tiedo-
tuskanavaksi. Nama ovat asioita, joista haluamme
pitaa kiinni, on ensi vuoden avustustilanteemme
mika tahansa.

Mukavaa syksya koko jasenistolle!

Sari Méenpdééa
Suomen MG-yhdistyksen puheenjohtaja




Ajankohtaista

Huomio, huomio

Aloitamme Myastenia-Viestissa kaksi uutta juttu-
sarjaa: Myasteenikko harrastaa ja Myasteenikko
tyoelamassa.

Juttusarjojen toteuttamiseen kaipaamme ylei-
son apua. Jos olet halukas kertomaan omista
harrastuksistasi tai tyoelamatilanteestasi muille

lehtemme lukijoille, ilmianna itsesi lehden toimi-
tukselle. Mikali tunnet jonkun myasteenikon, jonka
harrastuksesta tai tyokuvioista olisi kiva lukea leh-
destd, senkin me kuulisimme mielellamme. Juttu-
sarjaa alkavat toteuttamaan Susanne Hiltunen ja
Vesa Rauhala yhdistyksen hallituksesta.

Tehosterokotuksia luvassa myohemmin syksylla

THL (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos) suosittelee idk-
Kéille ja tietyille riskiryhméléisille koronan tehostero-
kotusta syksyll&.

Kyseessa on uusi, varianttiraataloity rokote, jonka
tehosteannoksen ottamista suositellaan 65 vuotta
tayttaneille seka niille yli 18-vuotiaille, jotka kuu-
luvat laaketieteellisiin riskiryhmiin.

Rokotteena kadytetaan todennakdisesti Pfizerin
uutta XBB.1.5 -varianttirdataléityd Comirnaty-ro-
kotetta.

Suomessa ja maailmalla havaituista korona-
virusmuunnoksista noin 90 prosenttia on ollut
XBB-alalinjoja.

Uudella rokotteella saadaan todennakoisesti
parempaa suojaa uusien varianttien aiheuttamia
tartuntoja vastaan kuin aiemmilla rokotteilla.

Uuden tehosteannoksen avulla pyritdan va-
hentamaan vakavia sairastumisia, sairaalahoidon
tarvetta ja koronaan liittyvia kuolemia.

Myasteenikko ty

Euroopan laakevirasto EMA kasittelee uuden
rokotteen lupahakemusta elokuun lopussa, jonka
jalkeen rokotteelle pitaisi saada myyntilupa.

Luvan saamisen jalkeen rokotetta tulee Suo-
meen syyskuun lopusta alkaen runsas miljoona
annosta.

Hyvinvointialueet vastaavat rokotusten jarjes-
tamisesta. Rokotetta voidaan mahdollisesti an-
taa samanaikaisesti syksyn influenssarokotuksen
kanssa.

amassa

Uuden juttusarjamme aloittaa myasteenikko Pohjan-
maalta.

Olen 60-vuotias luokanopettaja ja edelleen tyo-
elamassa.

Sairastuin myasteniaan 34-vuotiaana. Karsin
silloin voimattomuudesta ja suurten lihasryhmien
vasymisesta erityisesti rasituksen yhteydessa. Oi-
reita tuli aika ajoin, mutta ei sdannollisesti.

Hankaluuksia oli erilaisissa tilanteissa: liikun-
taharrastuksissa, porraskavelyssa, lapsenhoidos-
sa ja luonnollisesti myos luokanopettajan tydssa.

Pienemmatkin asiat, kuten kasilla kirjoittaminen,
tarjottimen kantaminen tai avaimen kaantaminen
lukossa saattoivat jaada kesken.

Osa oireista oli kasvoillakin. Muistan, ettad erdan
kerran otin laakarille mukaan kouluvalokuvan, jos-
sa hymyni oli kovin vino ja vaaristynyt.

Muutaman kerran kaaduin kotona tai toissa ja
jouduin ommeltavaksi. Naiden perattaisten pien-
ten tapaturmien ja oirekuvailujen vuoksi paasin
terveyskeskuksen paivystyksesta sairaalaan neu-
rologian tutkimuksiin.




Siella osastolla toistokyykistystestin tulokset
viittasivat myasteniaan ja ENMG-tutkimus varmisti
diagnoosin maaliskuussa 1998. Saman tien osas-
tolla aloitettiin Mestinon-hoito. Saman vuoden
lopulla minulle tehtiin tymektomia.

Ojan pohjalla

Ennen diagnoosin varmistumista olo oli kovin epa-
varmaa seka toissa ettd kotona (puoliso seka lapset
2 ja 4v). ltsekdadn en ymmartényt siind vaiheessa,
mista on kyse ja miksi joissakin tilanteissa ei keho
toimi oikein.

Voimattomuustilanne saattoi tulla epasopivissa
tilanteissa, joissa olin vastuussa oppilaista. Mie-
leeni on jaanyt tilanne, jossa lahdin oppilaiden
perassa hiihtamaan ja ojaa ylittdessa jainkin ojan
pohjalle ja oppilaat menivat menojaan.

Pidemmilla sairaslomilla taisin olla vain nuo
osastojaksot kevaalla ja syksylla. Sellaisten kaatu-
misten yhteydessa, jossa piti ommella tikkeja, olin
sairaslomalla luultavasti 1-2 paivaa.

Mestinon-laakitys toimi minulle heti. Arkielama
ja tyOossakaynti alkoivat sujua ilman jannitysta voi-
mien riittamisesta.

Laakitysta pystyin vahentamaan pian tymek-
tomian jalkeen, ja jo vuoden kuluttua taisin olla

ilman laakitysta. Toki hyvin pitkdan pidin Mesti-
noneja mukanani, kun pieni epadvarmuus kutkutti
takaraivossa.

Taman jalkeen olen ollut ilman oireita ja ilman
laakitystd nama 25 vuotta! Joku kuvasi joskus ti-
lannetta, etta tautini on remissiossa.

Tyoelama onnistuu normaalisti

Sopeutumisvalmennuskurssille osallistuin puolen
vuoden kuluttua diagnoosin jalkeen. Maskussa tuli
sairaudesta tietoja ja vertaistukea. Muistaakseni
sain osastolla ollessani kdateen Myasthenia-viestin.

Liityin silloin yhdistykseen ja lehden olen aina
siitd lahtien lukenut. Muuhun Suomen MG-yhdis-
tyksen toimintaan en ole osallistunut.

Kun Pohjanmaalla aluetoiminta alkoi vuonna
2022, olen kaynyt naissa tapaamisissa. Haluan
niissa tapaamisissa ja myos talla kirjoituksella vies-
tittaa, etta ehka myasteenikon potilaskertomus on
parhaimmillaan tallainen ja tydelama onnistuu
normaalisti.

Teksti Paula R.

Hyviantekevaisyyskonsertti myasteenikoille

Hartolassa asuva myasteenikko halusi antaa kasvot
sairaudelleen.

Heindkuussa 70 vuotta tayttanyt yhdistyksemme
jasen, Teuvo Jarvinen, sairastui myasteniaan kolme
vuotta sitten.

Alussa sairaalassa miehen epailtiin sairastavan
parantumatonta als -sairautta, joten helpotus oli
suuri, kun oikea diagnoosi lopulta selvisi. Hanen
alkumatkastaan sairauden kanssa on kerrottu My-
astenia-Viestin numerossa 4-2020.

-Olimme kevaalla Espanjassa koko porukalla.
Mukana oli vaimoni, poikani ja Islannissa asuva
tyttaremme perheineen. Jossain vaiheessa joku
joukosta kysyi, miten olen ajatellut juhlia tulevaa
70-vuotispaivaani kesalla, Teuvo Jarvinen muis-
telee.

Keskustelu johti siihen, etta juhlat paatettiin pi-
taa lahipiirin kesken, mutta sen lisaksi tarjottaisiin
hyvantekevaisyyskonsertti suuremmalle joukolle
tuttavia.

-Poikani kysyi, ettd minka hyvaksi. Vastasin,
ettei siina ole vaihtoehtoakaan. Halusin, ettd kon-

Jaak Luts esiintyivdt myasteenikko Teuvo Jérvisen
jarjestdmdéssé hyvéntekevéisyyskonsertissa Hartolan
kirkossa.




sertin tuotoilla kerataan rahaa yhdistykselle, jonka
apu oli niin ratkaiseva siina vaiheessa kun luultiin,
ettd minulla on als.

Lahes 200 vierasta

Konsertti paatettiin jarjestaa heindkuussa hieman
ennen varsinaista syntymapaivaa, ja konsertin
esiintyjatkin |6ytyivat perhepiirista.

-Vaimoni siskon tytar on oopperalaulaja Mia
Heikkinen. Kysyin, suostuuko héan ja hanen avo-
puolisonsa, joka on vuoden 2018 tangokuningas
Jarno Kokko, konsertoimaan Hartolassa hyvéante-
kevaisyyskonsertissa.

Tamahan sopi, joten tuumasta toimeen. Har
tolan kirkko varattiin konserttia varten ja tapahtu-
masta laadittiin mainos jaettavaksi kylilla. Pienel-
la paikkakunnalla ilmaiskonserttiin riitti tulijoita,
mutta vieraiden maara yllatti jopa juhlakonsertin
jarjestajat.

Ystavia ja sukulaisia tuli paikalle paljon ja vie-
raita oli kirkossa lopulta lahes 200 henkea. Vie-
rasmaaraan vaikutti se, ettd Teuvo Jarvinen ker-
too asuneensa Hartolassa vuodesta 1975 lahtien,
jolloin han tuli paikalliseen pankkiin téihin. Sen
jalkeen mies on tydskennellyt kiinteistonvalittaja-
na, joten hanelld on valtava maara yhteyksia eri
ihmisiin.

-Tarkoitukseni oli tehda myasteniaa sairautena
tunnetuksi ja antaa kasvot sairaudelle tata kautta.
Sairaus kun ei ole kauhean paha paallepain. Pai-
kallislehti teki sitten jutun minusta ja konsertista,
Jarvinen muistelee ja toivoo, ettd hanen tekonsa
rohkaisisi muitakin myasteenikkoja avoimuuteen.

-Kysehan ei ole mistaan tarttuvasta sairaudesta.
Avoimuus vahentaa stressia ja myasteenikko ei
kaipaa stressia.

Potkua muillekin

Konsertti onnistui yli odotusten jaTeuvo Jarvinen
vakuuttaa saaneensa mahtavan elamyksen 70-vuo-
tis lahjakseen. Konsertti my0s taltioitiin ja sen voi
kuunnella alla olevasta linkista viela syyskuun ajan.

Konsertti tuotti yhteensa 2347 euroa. Tuon
summan Teuvo Jéarvinen lahjoitti Suomen MG-yh-
distykselle todeten, ettad vaikka lahjoitusvaroja ei
ole korvamerkitty, lahjoittaja toivoo, ettd varoja
kaytetaan erityisesti Lahden ja Jyvaskylan alueen
myasteenikkojen hyvaksi.

-Konsertista jai ikuinen muisto ja ilo onnistumi-
sesta. Konsertti tuotti jopa isomman summan kuin
itse kuvittelin. Lahjoitukseni on suora tunnustus
ja kunnioitus MG-yhdistyksen tyOstéd sairastavia
kohtaan. Toivottavasti tama antaa potkua siihen,

Teuvo Jérvinen juhli 70-vuotispdividdn suuren hyvén-
tekevdisyysjuhlakonsertin liséksi Idhisuvun kesken.

ettd muutkin voivat toimia nain, iloinenTeuvo Jar-
vinen toteaa.

Konsertti on kuultavissa alla olevasta linkista
(rajatun ajan)
https://drive.google.com/file/d/1FOL2V-
4Qs-15mcHXYutfQq8yYfdwbh97W/view?t-
$=64d50393

Kuvat Jouko Monola




Etelapohojalaaset kokoontui Kriikun Myllyn kaffilassa

Etela-Pohjanmaan aluetoiminta kokoontui komia-
na kevaisena lauantaipaivana “Komialla kirkolla”
Kyréjoen varressa.

Eli oltiin Seinajoen Ylistarossa Kriikun Myllyn
kaffilassa Kirkonkosken kohdalla nisukaffeilla.

Kahden ja puolen tunnin kokoontumisessa oli
paikalla yhdeksan henkil6a, eli eniten mita naita on
jarjestetty. Edelliskertojen tuttujen lisédksi mukana
uutena oli yksi myasteenikko ja omainen. Allekir-
joittanut sai tuoda tuoreita yhdistyksen kuulumisia
kentalle.

Saimme omaan toimintaan muutamia hyvia
ehdotuksia siitd, miten jatketaan.Yksi sellainen on
mm. yhteinen kokoontuminen syksyn webinaarin
parissa. Hyva ajatus, koska edes jonkin verran
ATK-taitoja osaaville TEAMS-palaverit eivat aina
teknisesti onnistu.

Yleisessa keskustelussa puhuttiin ja muisteltiin
yhdistyksen ja Kelan jarjestamia kokoontumisia ja
kuntoutuksia. Niistd on jaanyt paaosin miellyttavia
muistoja ja ne koettu hyodyllisiksi.

Kokoon kutsuminen on edelleen asia, mika al-
lekirjoittanutta mietityttaa. Miten saamme kaikille
haluaville tiedon?

MG-viestin valityksella kylla osaksi, mutta leh-
den jako on vahintaankin epaluotettavaa, eika ai-

kataulutkaan lehden ilmestymisen suhteen aina
natsaa. Yksi vaihtoehto on tietysti vakiopaikka ja
vakioaikaan. Siihen emme viela halua, koska mika
olisi se oikea paikka?

Onnistunut tapaaminen

Talla kertaa tapaamispaikan valinta oli onnistunut.
Kriikun suku omistaa Ylistaron keskustan tuntu-
massa turistikohteena olevan Kriikun Myllyn. Kirsi
Pukkinen toimii joen rannassa olevassa kaffilassa
yrittajana.

-Myllyesitykseen on mahdollisuus osallistua
ja siella on my6s myllysauna. Tassa kaffilassa on
kesaaikaan normaalit kaffilatuotteet. Myo6s ruokai-
luun ja yksityistilaisuuksiin on taalla mahdollisuus,
Pukkinen kertoo.

Kriikun Myllyn kaffila valittiin hiljattain lltaleh-
den tekeman yllatyskaynnin perusteella Suomen
15 ihanimman kahvipaikan joukkoon.

-Olimme sijalla viisi. Vakimaara tuplaantui, kun
juttu julkaistiin, Pukkinen iloitsee.

Teksti: Vesa Rauhala
Kuvat: Kirsi Pukkinen




Vahdin vaihdos

Suomen MG-yhdistyksen kansainvélisten asioiden
hoitaja vaihtuu.

Euroopan Myastenia Gravis yhdistys (EUMGA) piti
vuosikokouksensa 10. toukokuuta videokokouk-
sena.

Viela ei yhdistys ollut saanut pankkitilia, niin ei
voitu jarjestaa kokousta kasvotusten.

Kokouksessa hallituspaikastaan luopuivat Sak-
san edustaja Franz Blaes sekd Suomea ja poh-
joismaita edustanut allekirjoittanut eli Eeva Fros-
tell-Pyhajarvi.

Viela kokouksen alkaessa ei ollut varmaa tie-
toa, keitd uusia jasenia hallitukseen on tulossa,
mutta kokouksen kuluessa selvisi, etta vihdoinkin
saadaan hallitukseen edustaja myos Belgiasta:
Lutgarde Allard.

Belgialaisen jasenen mukaan saaminen on erit-
tain tarkeaa, koska jo aiemmin oli selvinnyt, ettei
Belgiassa voi avata pankkitilia, ellei yhdistyksen
hallituksessa ole edustajaa Belgiasta.

Toiseksi uudeksi hallitusjaseneksi ilmoittautui
Islannin Margret Leopoldsdottir. Hdn on koulu-
tukseltaan laakari, joten tietda tosin hyvin MG-sai-
rauteen liittyvat vaikeudet. Talla hetkella han ei
kuitenkaan toimi enaa ladkarina. Sekin on tarkeaa,
koska jos haluaa osallistua ladkekokeisiin, eivat
eraat laakeyritykset kelpuuta mukaan tydssa ole-
vaa terveydenhoitohenkil6kuntaa.

Néain saatiin hyvat tulokset EUMGA:n jatkon
osalta. Kesakuussa oli uusi hallitus hyvaksytty Bel-
gian viranomaistaholla ja siten saatiin toimitettua
viimeinen paperi belgialaiseen pankkiin tilin avaa-
mista varten.

Suomen osalta jatkossa EUMGA:n yhteyshen-
kilona toimii jyvaskylalainen Niina Lehto, joka
valittiin maaliskuussa Suomen MG yhdistyksen
hallitukseen. Niina hoitaa ja vastaa nyt yhdistyk-
sen kansainvalisista tehtavista, joten loppu hyvin,
kaikki hyvin.

Eva Frostell-Pyhéjarvi
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EuMGA:n hallituksen tyhjét tuolit on saatu téytettyd.




Kesapaiva Tampereella

Suomen MG-yhdistyksen jdsenistéad kokoontui yhteen
Pyynikinharjulle.

Perinteistéd kesapaivaa vietettiin elokuun alussa
Tampereella, Pyynikin kesateatterilla.

Nautimme ensin l[ahes 40 hengen voimin mauk-
kaan lounaan teatterin ulkoilmaravintolassa, sen
jalkeen vuorossa oli valiaikoineen peréati reilu kol-
metuntinen teatteriesitys.

Vaino Linnan tekstiin pohjautuva ”T&élld poh-
jantdhden alla” tarjosi vahvaa suomalaista teatteria
kaikilla aisteilla.

Ennen esitystéd yhdistyksen hallituksen jasen
Riitta Jokela jarjesti viela arpajaiset, joiden tuotto,
runsaat 200 euroa, tullaan kayttamaan yhdistyksen

jéseniston hyvaksi. Paivi ja Timo Kuikka saapuivat kesépdivadn Hausjar-
Palkintoja arpajaisiin oli koottu lahjoituksina. velts.

Onnettaren arpomina vaihtoivat omistajaa muun
muassa laivaristeilyjen vapaaliput, geenitesti, vil-
lasukat ja muutamat taulut.

Kesapaiva tarjoaa osallistujille mukavan tilai-
suuden vaihtaa kuulumisia ja tavata kasvokkain
myos uusia myasteenikkoja, joita tallakin kertaa
oli mukana muutamia. Joukossa oli myds yksi
LEMS-potilas, joka olisi kovasti toivonut tapaavan-
sa teatterireissulla kohtalotovereitaan, mutta talla
kertaa tuo toive jai vain haaveeksi. Kenties ensi
suvena mukana on heitakin.

Sisko Niemi (vas.) ja Riitta Jokela Suomen
™. MG-yhdistyksen hallituksesta vastasivat
~ kesdpdivien arpajaisista.

Pyynikin keséteatterin Téélléd
Pohjantdhden alla muistutti
hyvin katsojien mieliin sen,
miten paljon luokkaerot ovat
maassamme sadassa vuodes-
sa kaventuneet.




Kun sairaanhoita

ta tuli potilas

Olen Anne Lahdesta. Ikdé ehti kertyd 57 vuotta ennen
kuin sain mg-diagnoosini maaliskuussa 2022.

Oireita oli ilmaantunut ainakin pari vuotta aiem-
min, mutta mistapa sita olisi voinut ymmartaa, etta
myasteniasta on kysymys.

Joulukuussa 2021 kavely oli jo vaikeaa voimat-
tomuuden vuoksi. tyopaivan aikana oli voimakasta
vasymysta ja puhe puuroutui.

Silmaluomen valahtaminen sai hakeutumaan
silmalaakariin, joka totesi, etta kyseessa on neu-
rologinen vaiva.

Paasin nopeasti neurologisiin tutkimuksiin, jot-
ka vahvistivat diagnoosin myastenia gravikseksi.

Lokakuussa 2022 minulle tehtiin kateenkorvan
poisto, mutta leikkauksessa ilmenneiden vakavien
komplikaatioiden vuoksi jouduin tehoneurokun-
toutusjaksolle kahdeksi kuukaudeksi. Siita l1ahtien
olen ollut py6ratuolissa ja kuljen myds rollaattorin
turvin.

Nyt pyrin kuntouttamaan itseani, jotta jonkin-
asteinen toimintakyky pysyisi ylla.

Nain kesken parhaan ty6ian olen joutunut ka-
sittelemaan sairastumista ja sopeutumisessa on
ollut haasteita.

Sairaanhoitajan tyohén paluu on haaveissa
edes jossain muodossa, mutta realisti taytyy olla.
Voimavaranani on onneksi omaan luonteeseen
kuuluva sarkastinen huumorintaju.

Haluankin kiittada erityisesti Paijat-Hameen So-
ten neurologian poliklinikan neurologia, kuntou-
tusohjaajaa ja muita siella hoitooni osallistuneita
seka Kruunupuiston kuntoutuskeskuksen henkilo-
kuntaa onnistuneesta hoitojaksosta.

Aurinkoista syksya kaikille!

Anne Wirkki
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Lahtelainen sairaanhoitaja Anne Wirkki sairastui
myasteniaan kesken parhaan tydién.




Outoja oireita

Tuore myasteenikko muistelee sairautensa puhkea-
mista.

Tydskentelin 2022 alkuvuonna sivutoimisesti myos
koronadiagnostiikkalaboratoriossa, jossa sunnun-
tai-iltavuorossa paadyin lopulta paatokseen. Maa-
nantaina olisi mentava laakarin pakeille.

Jo viikkoa aiemmin ihmettelin, miten pures-
keluvoimani katosivat ldhes kokonaan. Kuvittelin
naita leukaongelmiksi (ja porkkanan liikasyonnista
johtuviksi), silla didin suvussa on jouduttu operoi-
maan leukaa. Silmani olivat myds oudot, ajattelin
ettd karsastukseni vaivaa jalleen, muistan kysy-
neeni tyokaverilta, ettd katsonko hanen mielestaan
kieroon? En katsonut, vaikka tuntui siltd.Tassa vai-
heessa en vield nahnyt kaksoiskuvia.

Palataan tuohon sunnuntai-illan tyévuoroon.
Siella labratydskentelyn jalkeen paikkoja siivotes-
sa huomasin kéasissani heikotusta sitoessani ros-
kapussia, ja laboratoriopéivakirjaa kirjoittaessani
kasialani pieneni. Hienomotorinen taito tuntui ka-
toavan sormistani. En puhunut tasta tyokaverilleni.

Kotiin kavellesséni ndin ensimmaisen kerran
liikennemerkin kahtena, mitad ihmettd minulle ta-
pahtuu?

Sairaala Nova

Seuraavana aamuna huomasin uudestaan sormien
voimien heikkouden, kertakayttopiilolinssin suoja-
kuorta oli lahes mahdotonta repaista auki. Pakkasin
vaihtovaatteita ja hygieniatarvikkeita ennen [ahtoa,
aavistelin pahaa.

e

Niina Lehto (kuvassa keskelld) ei olisi uskonut maa-
liskuussa 2022, ettéd hén pystyy vield joskus seiso-
maan ja kdvelemdéan.

Terveyskeskuksen ladkarin vastaanotolla olin 10
minuuttia, kunnes han ohjasi minut keskussairaala

Novan paivystykseen. Siella vitaalit olivat kun-
nossa mutta ptoosi saatiin aikaan “sormitestilla”
ja oirekuvani kaytiin tarkasti lapi.

Muistan, kuinka minut haettiin kolmannen ker-
ran sairaalaan kaytavasta, mutta talla kertaa istu-
maan sivukaytavan penkille.

Paivystava ladkari kertoi epailevansa harvinais-
ta neurologista autoimmuunisairautta, myastenia
gravista. “Ottaisimme sinut heti neurologian osas-
tolle, saattaja tulee sinut kohta hakemaan sinne”

Ensimmainen ajatukseni oli, miten potilaan
roolissa ollaan? Olen aina ollut se hoitaja.

Neurologian osastolla tuntui, ettad kehostani tut-
kittiin kaikki mahdollinen, toisin sanoen suljettiin
muita sairauksia pois.

Olin helpottunut nykyajan teknologiasta, sil-
la kannykalla sain sammutettua tiedon janoani
kiireisten hoitajien sijaan. Mika epatietoisuuden
tuska mahtoikaan olla ennen vanhaan!?

Jitter-testi ja AChR-vasta-ainepositiivisuus vah-
vistivat myasteniani ja diagnoosin sain neljantena
paivana osastohoidossa.

Jo ensimmaisena viikolla (maaliskuun lopussa)
osoitin vahvan kiinnostukseni kortisonipulssihoi-
toa kohtaan, mutta talle sain myontavan paatoksen
vasta kesakuun alussa. Tatd ennen kavin muita
hoitoja lapi, mutta ne eivat tepsineet toivotulla ta-
valla (plasmafereesi, IVIG, Mestinon) ja aiheuttivat
haittojakin. Plasmafereesi tepsi alle viikon ja sitten
vointi taas romahti. Kaksoiskuvat se kuitenkin vei
mennessaan.

IVIG-hoidon jalkeen minut passitettiin kotiin ja
kerrottiin, ettad jos en parjaa kotona, olisi mentava
terveyskeskuksen vuodeosastolle odottelemaan
hoidon puremista. Koin turhautumista ja ensim-
maisen kerran vaaryytta, silla olinhan erityissai-
raanhoidon asiakas.

Vointi huononi entisestaan. Kavely oli heikon
tasapainon ja lihasten vasyvyyden vuoksi todella
haastavaa, pienikin epatasaisuus oli iso haaste,-
vaikka tassa vaiheessa kaytin apuna kyynarsau-
voja. Kaatumisilta ei valtytty.

Kotona oli lukuisia esteita, portaat, kylpyamme,
matala sohva ja WC-pytty. Hiusten, hampaiden
ja kasvojen pesu ym. oli - sanotaanko - hidasta
ajankulua. Suomalainen sisu kai ei antanut periksi,
ettd joku muu tekisi ne puolestani. Yksinasuvana
huomaa, kuinka avuton ja yksinainen sita ihminen




nyky-yhteiskunnassa voikaan olla. [Iman aitini ja
ystavieni tukea olisin ollut aivan hukassa.

Kohti parempaa

Lopulta minulle riitti ja 1ahdin taksilla paivystyk-
seen, IVIG:sta ei ollut mitdan hyotya kohdallani.
Sain lopulta kortisonia suoraan suoneen, kolmesti
kolmen paivan aikana, tehostetun valvonnan yk-
sikossa.

Viimeisen annoksen jalkeen kotiuduin neurolo-
gian osastolle. Piipahdukseksi se jai, silla Mestinon
annostani nostettiin, ja se aiheutti bradykardiaa eli
sydamen hidaslyontisyytta.Takaisin teholle ja puls-
sin kiihdyttajaa (atropiinia) suoneen. Vietin kolme
paivaa tarkkailussa.

Taman jalkeen alkoi vihdoin ylamakeni! Toki
kahden kuukauden sairaalassa olo oli tehnyt tehta-
vansa, laihtumista ja lihasten katoamista erityisesti
jaloista.

Mutta hienoa oli jo teholla huomata ensim-
maisen kortisoniannoksen jalkeen, kuinka kolmen
tunnin jalkeen pystyin pureskelemaan. 93 paivan
jalkeen onnistuin pureskelemaan normaalisti! Toki
kortisonipulssihoidossa on vaarana oireiden het-
kellinen paheneminen ja niin tapahtui my6s minul-
le. Olin todella voimaton pari vuorokautta: kadet,
jalat ja keskivartalo aivan “16tkopotkoina””

Huvittavinta oli se, etta laakarin tullessa testaa-
maan kasieni voimia, sain juuri ja juuri heilautettua
ne eteen suoriksi kunnes tippuivat takaisin kylkien
viereen. “Aaltojen teko onnistuu” tokaisin laakarille
vaisulla hymylla.

Vihdoin huomasin voimieni palaavan ja ihanaa
oli pystya harjaamaan hiuksia, hampaita, pese-
maan kasvot!

Tama siis tiesi tymektomiaa, jota oli jo kah-
desti siirretty pahenemisvaiheiden vuoksi. Minut
leikattiin juhannusaattona. Sain my6s tymooma
-diagnoosin ja taman vuoksi kdyn nyt vuosittain
magneettikuvassa. Kirurgi ja onkologi pohtivat
hetken sadehoidon mahdollisuuttakin, mutta on-
neksi ajatus evattiin.

Leikkauksesta toipumiseen meni heindkuu ja
tuskailin kortisonitablettien kanssa, joita jouduin
syomaan ns. “hantana” Kortisoni aiheutti paljon
haittavaikutuksia.

Laakari olisi halunnut, etta sbisin niita pitkaan.
Soin niita lopulta vain kolme kuukautta, joka oli
omalla kohdallani todella hyva paatos.

Neljan kuukauden sairausloman jalkeen aloitin
elokuussa tyot ja tana paivanakin olen tyokykyi-
nen. Notkahdusta ei ole tullut leikkauksen jalkeen,
mutta jalkojen kuntoutuminen on edelleen kesken.

Vuodelepo s6i valtavan maaran jalkalihaksia-
ni. Nyt kirjoittaessani tata tekstia loppuun, poden
ensimmaistad flunssaa myastenian puhkeamisen
jalkeen. Paljon olen lukenut ja kuullut “kauhuta-
rinoita’] mita infektiot voivat pahimmillaan myas-
teenikolle tehda.

Kylla, tdma flunssa on pahempi ja pidempi
kuin aiemmin, ennen myasteniaa, mutta omalla
kohdallani myasteniaoireet ovat pysyneet poissa.

Lepo ja uni on nyt entistd tarkeampaa huo-
mioida.

Teksti ja kuva Niina Lehto




Kurssit 2024

Suomen MG-yhdistys on suunnitellut alla olevia kursseja ja webinaareja, mutta kurssien toteutu-
minen (Hiljattain sairastuneiden kurssi toteutuu joka tapauksessa) selvidd vasta STEAn rahoituspdd-
toksen varmistuttua joulukuussa 2023.

Kursseille voi silti hakea jo nyt tdyttdmdlld hakemuksen nettisivuillamme.

Kurssi hiljattain sairastuneille

-Kuopion Rauhalahdessa pe-su 19.-21.1.2024

-Tarkoitettu sairastuneelle ja hdnen lghiomaiselleen

-Ohjelmassa mm. neurologin luento, tietoa sosiaalietuuksista, fysioterapeutin ohjaamaa liikuntaa ja
rentoutusta sekd omaisille oma keskustelutuokio.

-Vetdjind Riitta ja Hannu Jokela

Koko perheen kurssi

-Peurungassa pe-su 17.-19.5.2024

-Suunnattu myasteniaa sairastaville lapsille ja ndiden perheille
-Vetdjind Riitta ja Hannu Jokela

Hyvinvointia ja liikuntaa

-Harmdn kylpyldssa to-su 12.-15.9.2024

-Suunnattu myasteenikoille, mukaan omainen omakustanteisesti

-Luvassa liikuntaa, fysioterapeutin luento unesta, ensiapukurssi ja mukava illanvietto.

Jaksaminen tyoelimassa

-Helsingissd pe-su 29.11.-1.12.2024

-Tarkoitettu tyossdkdyville myasteenikoille

-Ohjelmassa mm. tyopsykologin luento ja tietoa ammatillisesta kuntoutuksesta.

Webinaarit 2024

MG:n uusi, suomalainen hoitosuositus

Tiistaina 23. fammikuuta 2024 kello 18-19

HUS:n neurologi Sini Laakso on ollut mukana laatimassa uutta hoitosuositusta. Webinaarissa hdn
kertoo, mitd suositus sisdltdd ja mistd siind on kyse.

Fysioterapeutin nikseja myasteenikoille

Toukokuussa, aika tarkentuu myshemmin

Fysioterapeutti Niko Rouvali toimii Akaa Volleyn lentopallojoukkueessa fysiikkavalmentajana sekd
fysioterapeuttina. Hdn antaa myasteenikoille niksejd oman kunnon ylldpitdmiseen ja arjessa toimimi-
seen.

Psykologin jaksamisvinkit

Syyskuussa, aika tarkentuu myshemmin

Rullaavaksi psykologiksi tituleerattu psykologi Tuomas Hakamdki jakaa vinkkejd arjessa jaksami-
seen. Hakamaki sairastaa itse MS-tautia, joka rajoittaa liikuntakykyd, mutta ajatukset lentavat
edelleen vauhdikkaasti.

Tunti asiantuntijalaakarin seurassa

Marraskuussa, aika tarkentuu myshemmin

Yhdistyksemme asiantuntijalddkdri, neurologi Jari Kankaanpdd kertoo ajankohtaisia kuulumisia
myasteniarintamalta ja vastailee kysymyksiin.
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Hallituksessa paatettya

Kokouksessa 11.8.2023

Uusittu palautelomake hyvaksyttiin
Kesapaivilla 36 osallistujaa.

Vuosikokous 2024 Turussa: Lauantaina
13.4.2024 klo 15-19 kokous + kahvitus maissa.
Kokouksesta siirrytaan aivalle (1aht6 20.55), jos-
sa ruokailu.

Sovittiin yhtenaiset peruutusehdot kaikkiin yh-
distyksen tilaisuuksiin.

Suomen MG-yhdistykselle on luotu uusi Insta-
gram-tili.

Seuraava kokous to 7.9.2023 klo 16.

Kokouksessa 26.6.2023

Keskusteluwebinaari jarjestetaan 22.8.2023
kello 18-19. Avoin kaikille halukkaille. Mainos-
tetaan tilaisuutta s-postilla ja yhdistyksen fb-si-
vuilla.

Kesapaivien teatterilippuja edelleen varattavis-
sa. Jarjestetdan arpajaiset lounaan yhteydessa.
Keskusteltiin vuodelle 2024 suunniteltujen kurs-
sien ja webinaarien tilanteesta.

Todettiin, etta vuoden 2024 vuosikokous pide-
taan Turussa, jonka jalkeen risteillaan Viking
LinellaTurku-Tukholma valilla.

Kokouksessa 26.~ 27.5.2023

Yhdistys maksaa alueellisille ryhmille ns. puu-
rorahan ja mahdolliset kokoontumispaikkoen
vuokrat.

Vuoden 2024 aikana pyritaan jarjestamaan nelja
webinaaria.

Jarjestetaan erillinen keskusteluwebinaari elo-
kuussa

Ideoitiin ensi vuoden kurssit, nelja kappaletta.
Ne pidetaan Kuopiossa, Peurungassa, Harmas-
sa ja Helsingissa.

Sovittiin, ettd MG-paiva 2024 jarjestetaan la-su
13.-14.4.2024 Turussa.
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Kokouksessa 27.4.2023

Yhdistyksen pitda tarkkaan maarittaa, mihin
rahaa tarvitaan. Hallituksen pitda paneutua
uuteen STEA-hakemukseen. Hallitus kokoon-
tuu uuden hakemuksen tiimoilta laivalla 26.-
28.5.2023. Ei lahdeta hakemaan 30.5.2023 paat-
tyvaa hakemusta, vaan panostetaan syksyn
hakemukseen.

Todettiin jasen muutokset kokouksen 5/2023
jalkeen.

Kesapaivat lauantaina 12.8.2023 Pyynikin kesa-
teatterillaTampereella. Esitys Taalla Pohjantah-
den alla klo 13. Liput 38 e/hlo (elékelaiset 36 e/
hl6). Buffet ruokailu klo 11 alkaen kahviossa,
hinta 28 e/hl6. Minimi ryhmatilausmaara 30
lippua. Paatettiin esityksen ja ruokailun yh-
teishinta jasenilta 50 e/hlo ja ei jasenilta 66/64
e/hl6. Maksettava ja vahvistettavat maarat vii-
meistaan 12.7. mennessa. Varattu 37 lippua (sis.
2 invapaikkaa).

Vuosi 2024: Paatetaan 2024 kurssit 26.-28.5.
tapaamisessa. Hallituksen jasenet miettivat va-
rainhankinta mahdollisuuksia.

Psykologi Tuomas Hakamaen webinaari to
23.11.2023 klo 18-19. Aiheena Sairauteen so-
peutuminen.

Yhdistyksen uusi ladkevastaava on proviisori
Anna-Mari Valkohaapa-Miettinen
PirjoYlimaelle toimitetaan valtakirja vammais-
neuvostoon.

-Seuraava kokous risteilyn yhteydessa 26.-
28.5.2023.
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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
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Suomen MG-yhdistys ry/
Susanne Hiltunen
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Webinaari lokakuu 2023

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

torstaina 19.10.2023 kello 18-19.

Luennoitsijana webinaarissa toimii unitutkija ja neurologian erikoislddgkari
Markku Partinen.

arvostettu asiantuntija, joka on toiminut tutkijana useissa kotimaisissa ja kansainvdlisissd tutkimus-
yhteistyofoorumeissa.
Partinen on myds uniapnean, kuorsaustutkimuksen sekd narkolepsiatutkimuksen uranuurtaja ja ke-
hittdjd. Unettomuuden kdypdhoitotydsryhman puheenjohtaja ja uniapnean kaypdhoitotydryhmdn jdsen.
TImoittautumiset webinaariin ti 17.10. mennessa osoitteella toimisto@suomenmg-yhdistys.fi
Teams -linkki webinaariin toimitetaan kaikille ilmoittautuneille ennen luennon alkua.

Tervetuloa mukaan!

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

Webinaari marraskuu 2023

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
epdilty migreeniksi.

TImoittautumiset webinaariin ti 21.11. mennessd osoitteella toimisto@suomenmg-yhdistys.fi

Teams -linkki webinaariin foimitetaan kaikille ilmoittautuneille ennen luennon alkua.

Tervetuloa mukaan!

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

Satawunnan N\G.R’,hma SATAKUNNAN MG-RYHMA
Syyskuusta-2023 kokoontumiset joka kuukauden 1. tiistaina, klo 17-19.

Suunnitellut tapaamispaivat ovat: 5.syyskuuta, 3.lokakuuta, 7Z.marras-
kuuta ja 5.joulukuuta.

Paikka:Yhteisotalo Otava, Otavankatu 5A pohjakerros, Pori. Eli paikka
ja aika samat kuin aiemminkin.

Tervetuloa nykyiset ryhmalaiset seka toivomme tapaavamme uusia
Satakunnan alueen MG-henkiloita.

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

VARSINAIS-SUOMEN MG-RYHMA

Turun alueen vertaistukitapaamiset jatkuvat syyskuusta eteenpain kerran kuu-
kaudessa, joka kuukauden toinen maanantai. Paikkana on Lihastautiyhdistyksen
toimitila, os. Itainen Pitkakatu 68, Turku.

Tapaamisiin ma 11.9.2023, ma 9.10.2023, ma 13.11.2023 ja ma 11.12.2023 kello
17-19.

Lisaksi tuolijoogaa em. osoitteessa ma 11.9.2023 alkaen joka toinen maanantai
kello 16-17.

Tervetuloa

Merja Simolin-Kivila, p. 040 506 8850, merjapaukku@gmail.com
Mariann Sj6holm, p. 050 537 6783, mariann.sjoholm@gmail.com

W i s='; UUDENMAAN MG-RYHMA
' “DEHMAA Uudenmaan MG ryhman tapaamiset syyskaudella 2023. Tapaamme joka kuu-
MG_ryhmﬁ k?uc%ennkollmanjcena maananta.ina kl? 15-17 Oodin katutason kahvilassa, Hel-
singissd, aivan juna-aseman vieressa.

Tapaamisia ma 18.9., ma 16.10., ma 20.11. ja ma 11.12.
Lisatietoja
Pirjo Ylimaki, pirjo.ylimaki@gmail.com, puh 050 375 6711

Eva Frostell-Pyhajarvi; ek.frostell@gmail.com, puh 040 776 5688
Kaija Savolainen, kasa.posti@gmail.com, puh 050 563 8119
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OULUN SEUDUN MG-RYHMA

Toimimme yhteisty0ssa 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

f_}l-'\ & =
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MG-ryhmii

HAMEEN MG-RYHMA

Kesapaivaa Tampereella vietettiin 12.8.2023 teatterin merkeissa. Kappaleena oli
Taalla Pohjantahden alla ja ennen kappaletta taytimme vatsamme lounaalla. Muka-
na oli my6s MG-Hameen edustajia. Kiitos tilaisuudesta Suomen MG-yhdistykselle.

Kesa on "kaatumassa” syksyyn ja yhdistystoiminta kdynnistyy, ndin myos vertais-
tukitapaamisille tulee kdyda. Aika nayttdd miten tassa onnistumme!!! ???

Uusi tapaaminen sovittu seuraavasti:

Torstaina 7.9.2023 klo 14.00 tapaamme uudessa paikassa, Viialan Tyovaentalolla,
os. Rientotie 3, AKAA.

Jatkossa uusista tapaamisista ilmoitellaan s-postitse, kirjeilla ja tarvittaessa soit-
tamalla.

Terveisin
Leila Makila, p. 0400 484 338 leila makila@gmail.com
Arto Jokinen, p. 040 732 2028 arto.jokinen@tintti.net

LAHDEN MG-RYHMA

Lahden seudun myasteenikot toimivat yhteis-
tyOssa paikallisen lihastautiyhdistyksen kanssa.
kesapaivaa Hollolan Sarvikuutissa 10.6.

Lisatietoja

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




ETELA-POHJANMAAN MG-RYHMA
Etelda-Pohjanmaan aluetoiminta ei kokoonnu taman vuoden aikana ainakaan Vesan toimesta. Ehdottakaa
heti vuoden 2024 alkuun ideoita, niin jarjestellaan.

Terveisin

Vesa Rauhala 0400 868 029, vesa.rauhala63@gmail.com

KESKI-SUOMEN MG-RYHMA
Lampimasti tervetuloa yhteiseen ruokailuun keskiviikkona 1.11.2023 klo 17 Finlandiahotelli Albaan Mat-
tilanniemessa, os. Ahlmanninkatu 4, 40100 Jyvaskyla.

Kaytdssamme on Albis-kabinetti. Imoittaudu 22.10.2023 mennessa Paivi Hokkaselle 040 732 6806 tai
pkhokkanen@outlook.com, ilmoita my6s mahdolliset ruokarajoitteesi.

Tule mukaan viettdamaan mukavaa iltaa ja suunnittelemaan tulevaa toimintaa. Hyvaa syksya kaikille!
Lisatietoja
Ritva Suikkonen, p. 040 522 9411, ritva.soilikki@gmail.com

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

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

Lisatietoja

Sirpa Vepsalainen, p.050 361 7872, veppis61@gmail.com
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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

VAASA

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

21

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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