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MYASTENIA-VIESTI Sisällys

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

Lehteä julkaisee Suomen MG-yhdistys ry ja sen 
toimikuntana on yhdistyksen johtokunta ja asian- 
tuntijana professori Irina Elovaara Tampereen 
yliopistosta.

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

Päätoimittaja: Paavo Koistinen
Mariantie 2 as. 9, 40900 Säynätsalo

Toimitussihteeri: Susanne Hiltunen
Puh. 040 500 1933 
susanne.hiltunen@gmail.com

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

Painopaikka: Newprint Oy, Raisio

Jäsenasiat, lehden tilaukset ja
osoitteenmuutokset:
Susanne Hiltunen
Puh. 040 500 1933 
toimisto@suomenmg-yhdistys.fi

Tilaushinta jäsenistön ulkopuolisille on 
22 euroa vuodessa.
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Terveyden – ja hyvinvoinninlaitoksen uusimmat 
tilastot maakunnallisista hoitoon pääsy luvuista 
perusterveydenhuoltoon paljastavat karun totuu-
den hoitojonoista.

Esimerkkinä Kainuun terveyskeskukset joissa 
kiireettömiä lääkärikäyntejä oli 1200 ja niistä kol-
messa kuukaudessa pystyttiin hoitamaan vain 63 
%.  Helsingissä kiireettömiä lääkärikäyntejä oli 5100 
ja kaikki potilaat pystyttiin hoitamaan kolmen kuu-
kauden aikana. Luvut on poimittu maakunnittain 
helmikuulta 2017, (IL 8.4.2017).

Helsingissä eletään aivan eri todellisuudessa 
kuin muualla Suomea.

Nyt tulevassa sote-uudistuksessa on tavoittee-
na, että myös perusterveydenhuollon odotusajois-
ta ja jonoista päästäisiin eroon. Tätä ei pidä maa-
kunnissa juhlia vielä pitkään aikaan, sillä avoinna 
on useita asioita mm. asiakkaan valinnanvapau-
teenkin liittyen.

Tulevaan sote-uudistukseen liittyen, eri asian-
tuntijat kuin päättäjätkin esittävät kunnissa sekä 
valtakunnankin tasolla erilaisia näkökulmia ja kan-
nanottoja. Hyvä näin, asiantuntijoita, virkamiehiä 
ja poliittisia päätöksiä tarvitaan vietäessä ns. ”vuo-
sisadan” uudistusta eteenpäin.

Poliitikot ja puolueiden puheenjohtajat toreilla 
- ja turuilla kuntavaalien alla todistelivat meille 
kansalaisille mitkä ovat heidän tavoitteensa kunta-
vaaleissa. Käydyissä keskusteluissa tuli esiin myös 
sote-uudistus ja mitkä vaikutukset sillä on tulevai-
suudessa kuntien tuottamiin palveluihin.

Sote -vastuun siirto kunnista ja kuntayhtymistä 
maakunnille on jo itsessään valtava operaatio ja 
tässä ei ole vara epäonnistua. Uuden järjestel-
mänhän pitäisi aloittaa toimintansa vajaan kahden 
vuoden päästä, mutta uusia maakuntia ja niiden 
päätöksentekijöitä ei ole vielä olemassakaan.

Kävin ns. ”essoparlamentissa” kuulemassa 
mitä me kansalaiset todella tiedämme tästä so-
te- uudistuksesta. ”Parlamentilla” oli myös selkeä 
näkemys tästä, ”uudistus on tarpeen sosiaali- ja 
terveyspalveluissa. Nyt tämä nykyinen eriarvoi-
suus ja kyykyttäminen saisi riittää näidenkin pal-
velujen osalta”. Mielestäni tässä onkin asian ydin 
koko sote–uudistuksessa.

Kannattaisiko poliitikkojen ja päättäjienkin 
myös vierailla useammin ns. ”essoparlamenteis-
sa” eri puolilla Suomea ja kuulemassa tavallisen 
kansalaisen ajatuksia.

Sote-uudistusta tarvitaan, tästä kaikki puo-
lueetkin ovat yksimielisiä, mutta kuinka sitä pitäisi 
toteuttaa on jo toinen asia ja yksimielisyydelle 
tuleekin sitten este.

Sote-uudistuksessa pitäisi olla selkeänä tavoit-
teena, ei järjestelmä edellä vaan ihminen edellä, ih-
minen pärjäämisen keskiöön. Asiakkaan valinnan 
mahdollisuus turvataan yhtenäisillä laatuperusteil-
la ja valintaa tukevalla julkisella tiedolla. Valitetta-
vasti on todettava eri asiantuntijoilta saamani vas-
taus tähän, että potilaan valinnanvapautta tukevaa 
laaturekisteriä ns. kansanpainosta laaturekisteristä 
tuskin ainakaan heti tulee.

Hyvää ja aurinkoista kesää teille kaikille,

Paavo Koistinen, puheenjohtaja

Perusterveydenhuollossa jonotetaan 
terveydenhuoltoon

Pääkirjoitus 
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Ajankohtaista 

Kuopiossa huhtikuussa pidettäväksi tarkoitettu 
kurssi, Voimaantumisen lähteet ja avaimet hyvään 
elämään, on siirtynyt pidettäväksi syksyllä, 17.-
22.9.2017.

Voimaantumisen lähteet -kurssille saa siis 
edelleen hakea, kurssin hakuaika päättyy 1.8.2017. 
Kurssin vetäjänä toimii psykologi, psykoterapeutti 
TRO Teija Jokipii. 

Kuopion kurssi siirtynyt

Ephedrine hydrochloride
Tamro on tuonut Suomeen määräaikaisluvallisia 
Ephedrine hydrochloride 30 mg tabletteja vuosien 
ajan Englannista. Tablettien valmistaja on ilmoit-
tanut valmisteen hinnan nousun, eikä Tamro ole 
valitettavasti pystynyt kohtuullistamaan hintaa, jo-
ten sen myyntihinta on noussut moninkertaiseksi. 

Tamro ei aio hakea uudelle hinnalle korvatta-
vuutta ja on melko epätodennäköistä, että korvat-
tavuutta enää myönnettäisiin. Potilas tai apteekki 
voi korvattavuutta tietysti hakea hintalautakunnan 
ohjeen mukaan.

Yliopiston Apteekki valmistaa Ephedrine hyd-
rochloride 25 mg tabletteja. Niillä on sadan pro-
sentin korvattavuus Kelalta. 

Potilaiden tulee pyytää omalta lääkäriltään 
uusi resepti, jossa tabletin vahvuus on 25 mg. 
Tarvittaessa Yliopiston Apteekki toimittaa lääkkeen 
pienille apteekeille. 

Lääkäriltä tulee myös pyytää uusi ohjeistus 
tablettien käyttöön niiden vahvuuden muuttuessa.

Kurssimainos ja kurssin tarkempi sisältö löy-
tyy nettisivuiltamme www.suomenmg-yhdistys.
fi/kurssit. 

Lisätietoja kurssista voi tiedustella Susannelta, 
p. 040 500 1933.

Ajankohtaista lääkeasiaa
Ubretidista erityiskorvattava lääke
Ubretid on muuttunut 1.9.2016 alkaen erityiskor-
vattavaksi, määräaikaiseksi ja potilaskohtaiseksi 
lääkkeeksi. Tämä merkitsee sitä, että kunkin poti-
laan pitää itse hakea erityiskorvattavuutta omasta 
apteekistaan lääkärin allekirjoittamalla hakemuk-
sella ja reseptillä. Resepti on voimassa aina vuoden 
kerrallaan.

Kuva kuntke.fi
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Varapuheenjohtaja on aktiivinen
yrittäjä
Olen Ismo Lumpiola. 66-vuotias, eläkkeellä oleva 
yrittäjä. Perheeseen kuuluu vaimo Anneli ja kolme 
lasta ja kuusi lastenlasta.

Olen työskennellyt nahka-alalla parikymmen-
tä vuotta ja nahkatohtoriyrittäjänä parikymmentä 
vuotta. Lisäksi vuodesta 1996 alkaen toimitila- ja 
sähkönmyyntiyrittäjänä , jota työtä jatkan edelleen.

Suomen MG-yhdistys sai uuden johtokunnan

Asumme Akaan Viialassa jossa olemme asu-
neet koko ikämme.

MG alkoi minulla itsenäisyyspäivänä 2012. 
Seuraavassa maaliskuussa minulla diagnosoitiin 
okulaarinen myastenia.

Toimin Hämeen vertaistukiryhmässä. Toivon, 
että voin vaikuttaa yhdistyksemme johtokunnassa 
vertaistukitoimintaan. Toimintaa pitäisi laajentaa 
siten, että jokainen saisi jo diagnoosinsa yhteydes-

Suomen MG-yhdistyksen uuteen johtokuntaan 
saatiin mukaan uusia kasvoja. Myös yksi aiemmin 
johtokunnassa vaikuttanut palasi takaisin.

Suomen MG-yhdistykselle on valittu uusi joh-
tokunta kaudelle 2017-2018. Viking Grace -aluksella 
pidetyssä virallisessa vuosikokouksessa todettiin, 
että kaikki hallituksen jäsenet olivat erovuoroisia.
Yhdistyksen puheenjohtajan valinta oli helppo. 
Vastaehdokkaita ei ollut, joten puheenjohtaja Paa-
vo Koistinen valittiin jatkamaan tehtävässään. Var-
sinaisina jäseninä jatkavat edellisestä johtokun-
nasta tutut Riitta Jokela ja Merja Simolin-Kivilä. 

Jokela on toiminut aiemmin paikallistoiminnan yh-
teyshenkilönä ja Simolin-Kivilä rahastonhoitajana.

Uusina kasvoina johtokuntaan nousivat Akaas-
sa asuva Ismo Lumpiola, turkulainen Sari Saari 
ja aiemminkin raisiolainen Mariann Sjöholm ja. 
Kolmikosta ruotsinkielinen Sjöholm on istunut yh-
distyksen johtokunnassa ennenkin.

Johtokunnan varajäseniksi valittiin jo pitkään 
hallituksessa toiminut, kuntoutuskursseista vas-
tannut jyväskyläläinen Annaleena Leinonen. Täy-
sin uutena varajäsenenä aloitti porilainen Minna 
Ranne.

Suomen MG-yhdistyksen johtokunta 2017: Riitta Jokela (vas.), Merja Simolin-Kivilä, Minna Ranne, 
Annaleena Leinonen, Sari Saari, Paavo Koistinen ja Ismo Lumpiola.
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sä tietoa vertaistuesta ja kuntoutuksista. Myös eri-
laisia tukimuotoja ja tietoa voisi lisätä entisestään.

MG- yhdistyksen varapuheenjohtajuuden lisäk-
si toimin tällä hetkellä neljässä eri yhteisössä luot-
tamustehtävässä. Aiemmin olen toiminut useissa 
eri luottamustoimissa monissa yhdistyksissä ja 
yhteisöissä.

Johtokunnan kuopus
Olen Sari Saari, 28-vuotias turkulainen. Tällä het-
kellä olen kokopäivätöissä asiantuntijana valtion-
hallinnossa. 

Valmistuin valtiotieteiden maisteriksi vuonna 
2015. Myastenia diagnoosin sain vuonna 2010. 
Sairastan yleistynyttä myastheniaa, mutta tällä 
hetkellä tilanteeni on melko hyvä. 

Olen sairastumisestani saakka ollut mukana 
yhdistyksen toiminnassa, lähinnä rivijäsenenä, 
osallistuen paikallistoimintaan ja vuosikokouksiin. 

Yhdistyksen toiminta on tullut minulle kuitenkin 
tutuksi äitini May-Len Saaren kautta, joka toimi 
useamman vuoden yhdistyksen johtokunnassa. 

Syy, miksi itse lähdin toimintaan mukaan, on 
se, että mielestäni yhdistyksessä pitäisi saada pa-
remmin kuuluviin nuorten, opiskelijoiden ja työs-
säkäyvien äänet. Näillä kohderyhmillä on usein 
hieman erilaisia tarpeita ja mahdollisuuksia osal-
listua toimintaan, ja tämä tulisi huomioida mm. 
kurssitarjonnassa. 

Lisäksi hyvinvointi ja liikunta ovat minulle tär-
keitä aiheita. Aiemmin olen toiminut Turun YK-yh-
distyksessä taloudenhoitajana sekä varapuheen-
johtajana.

Terveydenhuollon ammattilainen
Olen Minna Ranne ja minut valittiin valtakunnalli-
silla MG-päivillä pidetyssä vuosikokouksessa Suo-
men MG-yhdistys ry:n johtokunnan varajäseneksi.

Olen yhdistyksessä kannattajajäsenenä, sillä 
itse en sairasta Myasthenia gravista. Äitini sairas-
taa sitä ja hän sai diagnoosin joulupäivänä 2014.

Asun aviomieheni ja 13-vuotiaan tyttäremme 
kanssa Noormarkussa. 

Koulutukseltani olen terveydenhoitaja ja ter-
veystieteiden maisteri. Olen työskennellyt toista 
kymmentä vuotta Porin perusturvakeskuksen van-
huspalveluissa. Työni on antoisaa ja tärkeää. 
Toivotan kaikille Myastenia-Viestin lukijoille aurin-
koista kesää! 

Mummu mökkeilee ja laulaa
Raisiossa asuva Mariann Sjöholm palasi Suomen 
MG-yhdistyksen johtokuntaan muutaman lepo-
vuoden jälkeen.

- Olen ollut aikaisemmin johtokunnassa monta 
vuotta. Halusin takaisin mukaan siksi, että voin 
toimia ruotsinkielisten jäsenten edustajana. Minua 
kiinnostaa myös pohjoismainen yhteistyö. 

Sjöholm sai Myastenia diagnoosin vuonna 1974 
ja tymektomia hänelle tehtiin samana vuonna. Al-
kuhankaluuksien jälkeen hän on voinut aika hyvin, 
ja jo pidemmän aikaa ollut ilman lääkitystä. 

- Harrastan kuorolaulua, mökkeilyä ja lukemis-
ta. Olen mummu viidelle lapsenlapselle.

Och eftersom Mariann Sjöholm är svensksprå-
kig, vill hon också presentera sig på svenska:

Jag fick Mg diagnosen 1974 och samma år 
gjordes tymektomin. Efter några svåra år mår jag 
nu ganska bra. Sedan flera år tillbaka har jag inte 
behövt medicin mot Mg. Som hobbyn har jag 
körsång, tycker om att läsa och är gärna på stugan. 
Jag är mommo till fem barnbarn.
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Huhtikuun alussa Turussa järjestetyt valtakunnal-
liset Myastenia-päivät keräsivät ennätysyleisön. 

Paikalla oli lähes 90 myasteenikkoa, kaukai-
simmat osallistujat saapuivat päiville Oulusta asti.

Yhdistyksen puheenjohtaja Paavo Koistinen 
viritteli avauspuheenvuorossaan keskustelua tu-
kipuhelimesta, joka olisi auki pari tuntia viikossa.

- MG-yhdistyksen tarkoitus on tarjota vertaistu-
kea potilaille ja heidän omaisilleen, puheenjohtaja 
muistutti. 

Asiantuntijoiden eli lääketieteen lis., silmätau-
tien erikoislääkäri ja neuro-oftalmologi Pia Tim-
grenin sekä neurologian erikoislääkäri Janne Läh-
desmäen pitämät luennot saivat osakseen paljon 
kiitosta.

- Esitykset olivat rauhallisia ja selkeitä. Kysy-
myksiin vastattiin hyvin ja uusista lääkkeistä sai 
tärkeää, uutta tietoa, todettiin useimmissa palau-
telomakkeissa.

Luentoja seuraavaan paneelikeskusteluun 
lääkärit eivät valitettavasti enää osallistuneet. Pa-
neelissa keskustelijoina olivat Eeva-Liisa Kontturi, 
Päivi Kuikka ja Vilho Eerola.

Selkeät luennot saivat kiitosta
Kaikki kolme kertoivat saaneensa myasteniaan 

hyvää hoitoa, mutta vasta silloin, kun he olivat itse 
osanneet olla aktiivisia.

- On oltava itse vaativa. Opetan lääkäreitä, pyy-
dän heitä kysymään, mitä minulle tänään kuuluu, 
entinen yläasteen opettaja Eerola totesi.

- Osaan vaatia, tiedän oikeuteni. Olen aina saa-
nut tosi hyvää hoitoa ja yhteyden neurologiin, kun 
sille on ollut tarvetta, Eeva-Liisa Kontturi jatkoi.

Ajoittain potilas ja lääkäri puhuvat eri kieltä. 
Päivi Kuikka koki, että toisinaan vastaanotolla 
eteen tulee asioita, joita potilas ei ymmärrä. Välillä 
taas tilanne on toisinpäin.

- Harva lääkäri kestää sen, kun kysyy, että tie-
dätkö sinä jotain tästä sairaudesta, Kuikka kertoi.

Eeva-Liisa Kontturi puolestaan muistutti, että 
ilman potilaita ei terveydenhoitohenkilöstöä tar-
vittaisi.

- Me olemme asiakkaita, vastikään Suomen 
MG-yhdistyksen lääkevastaavaksi nimetty Kontturi 
tiivisti.

Panelistit valmiina vastaamaan kysymyksiin. Vasemmalta Vilho Eerola, Päivi Kuikka ja Eeva-Liisa Kont-
turi.
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Vuosipäivien kuvasatoa

Päivi Kuikka (vas.) ja Mariann Sjöholm syven-
tyivät keskusteluun. Myastenia-päivien parasta 
antia ovat kohtaamiset.

Tervetuloa vuosipäiville!

Äiti ja tytär, Sari (vas.) ja May-Len Saari, kuunte-
livat tarkasti panelistien kommentteja vuosipäi-
villä.

Lohikeitto maistui Hannu (vas.) ja Riitta Jokelalle. 

Maarit Vartama vauhdissa.

Kalevi Schroderus tiedusteli mahdollisuutta sky-
pekokouksiin.
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Stig ombord. 
Laivamatka alkaa, 
menossa mukana 
Raimo Kivilä (vas.) 
ja Merja Simolin-
Kivilä sekä Jorma  
ja Mirja-Leena  
Vähä-Heikkilä. 

Jyväskyläläinen Ritva Suikkonen nautti hytin ikku-
nasta avautuvista maisemista.

Marja Karvanen ja Anja Tuomisto totesivat 
saman kuin muutkin vuosikokousosallistujat: 
laivalla joutuu kävelemään paljon ja käytävät 
ovat pitkiä.

Ulla Järvelä (vas.) nautti matkasta yhdessä tyttärensä 
Helen Oksasen kanssa.
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Silmälääkäri on usein avainasemassa myastenia 
graviasiksen toteamisessa. 

- Jopa 70 prosentilla mg-potilaista on ongelmia 
silmäluomien kanssa ja noin 90 prosentille poti-
laista tulee jossain vaiheessa tautia jonkinlaisia 
silmäoireita, silmätautien erikoislääkäri ja neu-
ro-oftalmologi Pia Timgren Turun yliopistollisesta 
keskussairaalasta kertoi.

Yleisin myasteenikkojen silmäoire on yläluo-
men laskeutuminen, alussa toispuolisesti, myö-
hemmin molempien luomien osalta.

- Jääpussitesti on helppo tapa tutkia tilannetta. 
Jos tuloksena on yli kahden millin nouseminen, se 
viittaa hyvin todennäköisesti myasteniaan, Tim-
gren totesi.

Luomileikkausten ongelmana Timgren piti sitä, 
että luomen laskeutumisen määrä vaihtelee taudin 
eri vaiheissa. 

- Jos tauti on ollut pitkään stabiili, voidaan 
lumia leikata. Myös ikääntymiseen liittyviä luomi-
leikkauksia voidaan tehdä.

Kaksoiskuvat ovat toinen yleinen myasteenik-
kojen silmäoire. Myasteniassa silmän liikuttaja-
lihas tai mikä tahansa muukin lihas voi oireilla. 
Kaksoiskuvia tutkitaan eri katsesuunnissa.

Kaksoiskuvien hoito on hankalaa ja haastavaa. 
Alussa hoitona on yleensä toisen silmän peittämi-
nen esimerkiksi merirosvolapulla.

- Mikäli karsastuskulma pysyy vakiona, voidaan 
kokeilla prismatarraa, joka liimataan omiin lasei-
hin. Prismalaseja kyllä käytetään kaksoiskuvien 
poistamiseksi, mutta niillä näkee yhtenä vain tiet-
tyyn katsesuuntaan. Vahvat prismat myös suttaa-
vat näkökykyä, Timgren varoitti.

Mikäli myastenia on ollut rauhallinen pidem-
pään, voidaan silmälääkärin mukaan tehdä kar-
sastusleikkauksia.

- Myasteenikoilla usein tavattuihin silmäsai-
rauksiin lukeutuu myös Basedowin tauti, jossa 
kilpirauhasen liikatoiminta aiheuttaa silmälihasten 
paksuuntumista. Lisäksi noin 90 prosentilla okulaa-
rista myasteniaa sairastavista tauti yleistyy kahden 
vuoden kuluessa. Näitä hoitaa aina neurologi.

Ikääntymisen aiheuttamia silmäsairauksia 
esiintyy Timgrenin mukaan kaikilla. Harmaakaihi 
on normaali ikääntymiseen liittyvä muutos, jonka 
ainoa hoito on kaihileikkaus.

- Leikkaukseen pääsee, kun näkökyky on puolet 
normaalista Leikkauksessa silmän sisään asen-

Laskeutuvia luomia, kaksoiskuvia ja tarraprismoja

netaan tekomykiö. Kaihileikkaus voidaan yleensä 
tehdä molempiin silmiin samalla kerralla. Leikkaa-
va lääkäri keskustelee potilaan kanssa ja päättää, 
leikataanko yksi silmä vai molemmat silmät yhtä 
aikaa.

Silmänpainetauti eli glaukooma on toinen ylei-
nen ikäihmisten sairaus. Timgrenin mukaan on 
paljon potilaita, jotka eivät tiedä sairastavansa 
tautia. Se, miten kovaa painetta silmä kestää, on 
yksilöllistä. Taudin ainoa hoito on silmän paineen 
alentaminen.

- Sairauden vanha nimitys oli viherkaihi. Se on 
salakavala sairaus, joka on toiseksi yleisin näkö-
vamman syy Suomessa. Hermosäikeitä tuhoutuu, 
eivätkä ne uusiudu.

Likinäköisillä on suurempi riski glaukoomaan 
kuin muilla. Glaukooman oire voi olla esimerkiksi 
näkökenttäpuutos.

Kolmas ikään liittyvä sairaus on yleisin näkö-
vammaisuuden aiheuttaja maassamme, silmäpoh-
jan ikärappeuma. Sairauden oireena on samentu-
ma näkökentässä.

- Riskitekijöitä ovat tupakointi, valkoihoisuus, 
naissukupuoli ja yli 60 vuoden ikä, silmälääkäri 
luetteli.

Silmälääkäri Pia Timgren muistutti, että kaikki 
silmäoireet eivät johdu myasteniasta. Myös 
ikääntyminen lisää erilaisia silmävaivoja.
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Myastenia päivillä Turussa huhtikuun alussa neu-
rologiluennoitsijana oli Turun yliopistollisessa sai-
raalassa neurologina toimiva Janne Lähdesmäki. 

Luennon aiheena oli virkistävästi uusien my-
asteniaa koskevien tutkimusten esittely ja mitä se 
kenties potilaille ja hoidossa tarkoittaa. 

Uutta tutkimustietoa on tutkimuksista saatu 
tautimekanismin syvällisempänä tietona vasta-ai-
neista sekä hoidon osalta tymektomian eli kateen-
korvan poiston hyödyllisyydestä myastenian hoi-
dossa. Lisäksi esityksessä oli pieni katsaus lääke-
hoidon uusista, parhaillaan tutkittavista lääkkeistä.

Vaikka myastenia on edelleen harvinainen 
autoimmuunisairaus, on se hermolihasliitoksen 
toimintahäiriöön perustuvista sairauksista silti 
yleisin. 

Nykyhoidoilla ja löydetyillä lääkkeillä sairau-
den eliniän ennuste ei ole enää alentunut, kuten 
300 vuotta sitten, kun ensimmäisiä tapauksia on 
kuvattu. Silti myastenia lukeutuu edelleen paran-
tumattomiin sairauksiin. Harvinaisuudesta huoli-
matta viime vuosina on ollut joitakin tutkimuksia 
myastenian hoidosta ja taudinkuvasta.

Vasta-aineiden määrittelyn haasteet
Vasta-aineiden toiminnasta on löydetty uutta tie-
toa, joka parantaa tautiin liittyvää diagnostiikkaa. 

Autoimmuuni-ilmiössä elimistö muodostaa vir-
heellisesti vasta-aineita joitakin elimistön omia ku-
doksia vastaan. Myasteniassa vasta-aineet estävät 
viestin siirtymisen hermosolusta lihassoluun, eikä 
välittäjäaine asetyylikoliini pääse vaikuttamaan li-
hakseen normaalisti. 

Myasteenikoista selvästi suurin joukko,85 pro-
senttia, onkin asetyylikoliinireseptori-vasta-aine 
positiivisia (AchR-Va). Noin 5-10 prosentista po-
tilaista löydetään lihasspesifinen tyrosiinikinaasi 
vasta-aine (Anti-MuSK-va). 

Lisäksi tiedetään, että LDL-reseptoriproteiini 4 
vasta-aine (LRP4-va) on 12-50 prosentilla potilais-
ta, joilla ei löydetä edellä mainittuja ACchR eikä 
MuSK-vasta-aineita. Lisäksi on joukko myastee-
nikkoja, jolta ei löydetä vasta-aineita nykytestein 
lainkaan. Tällöin diagnoosin teossa ovat apuna 
muut menetelmät.

AchR-vasta-aineiden määrittelylle diagnoosin 
teossa on nyt löydetty uusi herkempi menetelmä. 
On havaittu, että hermo-lihasliitoksessa asetyy-
likoliinireseptorien normaali toiminta edellyttää 
reseptorien kertymistä rykelmiksi. Asetyylikoliini-
reseptorien kertyminen rykelmiksi taas edellyttää 
lihassolukalvon valkuaisten (MuSK ja LRP4) nor-
maalia toimintaa. 

Myastenia gravis – 
uutta taudista ja sen lääkehoidosta

Merja Simolin-Kivilä ku-
kitti MG-päivien luennoit-
sijat. Vuorossa neurologi 
Janne Lähdesmäki.
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Herkkä testi
Vasta-aineiden määrittämiseksi AchR-reseptorit 
kootaan testissä rykelmiksi, jolloin pystytään her-
kemmin havaitsemaan vasta-aineiden esiintymis-
tä. Testin herkkyyden vuoksi vasta-ainepositiivi-
suus löydetään useammin. 

Tutkimuksen tulosten perusteella jopa 50 pro-
senttia aiemmin va-negatiivisia onkin tällä mene-
telmällä todettu va-positiivisiksi. Tämä tarkoittaa 
sitä, että useampi potilaista jää vasta-ainenegatii-
viseksi, joka on tärkeää diagnosoinnin kannalta. 
Hoitoon uusi menetelmä ei kuitenkaan vaikuta 
oleellisesti.

Ekulitsumabista hyviä tuloksia
Nykyään myastenian hoidossa käytetyt, tunnetut 
ja parhaiten tutkitut lääkkeet ovat osin ongelmal-
lisia haittavaikutusten ja vaatimattoman tehonsa 
vuoksi. Sen vuoksi etsitään uusia mahdollisia hoi-
tomuotoja.

Lähdesmäki nosti esiin muutamat uudet, me-
neillään olevat, myastenian hoitoon liittyvät lää-
ketutkimukset. 

Yksi niistä on Ekulitsumabi-nimisen lääkkeen 
kansainvälinen tutkimus, johon osallistuu potilaita 
monista maista. Myös Suomesta on yksi potilas 
mukana tutkimuksessa. Myöhemmin syksyllä My-
astenia-Viestiin on tulossa laajempi juttu tutkimuk-
sesta ja sen tuloksista. 

Lääkkeen mekanismi vaikuttaa niin kutsuttuun 
komplementtijärjestelmään, joka on osa kehon 
immuunipuolustusta. Lääkkeen toiminta perustuu 
siihen, että se estää tulehdusta ylläpitävää vaiku-
tusta ja postsynaptisen solukalvon tuhoutumista. 

Tutkimuksessa on todettu, että lääke helpottaa 
vaikeampiasteista myasteniaa, mutta toistaiseksi 
sitä on testattu melko pienellä määrällä potilaita.

Rituksimabi pahenemisvaiheeseen
Toinen uusi, myastenian hoitoon tutkittu valmiste 
on biologinen lääke Rituksimabi. Lääkettä on tutkit-
tu taannehtivasti pienellä otannalla vaikeahoitoisia 
ja ei-vaikeahoitoisia potilaita. 

Tutkimuksessa annettiin potilaille Rituksimabia 
toistuvasti kahden vuoden ajan, mutta kahden eri 
hoitoprotokollan mukaisesti - hieman eri annos-
tuksella ja annostuksen aikavälillä. 

Hoidolla todettiin olevan positiivinen vaikutus 
myastenian pahenemisvaiheiden määrään, ne vä-
henivät kaikilla mukana olleilla. Lisäksi vaikea-as-
teisuuden oirepisteytys pieneni hoidon avulla.

Toinen Rituksimabia koskeva tutkimus on tehty 
pienellä otannalla vaikeahoitoisille sekä MuSK- et-
tä AchR-vasta-ainepotilaille. 

Tutkimus eteni alun neljän kuukauden intensii-
visemmän lääkitysjakson jälkeen 4-60 kuukauden 
seurannassa siten, että lääkettä on seuranta-aikana 
saanut vain tarpeen mukaan oireiden pahentuessa. 

Yhdestätoista mukana olleesta AchR+ potilaas-
ta kymmenellä oireet lievittyivät. Kuusi heistä tar-
vitsi seurannan aikana joitain lisäannoksia. 

Kaikilla kuudella MuSK+ potilaalla tuloksena oli 
taudin huomattava koheneminen, jopa remissio, 
eikä tarvetta seurannan aikaisille lisäannoksille 
ollut. Lisäksi heidän MuSK-vasta-aine-tasonsa 
pieneni, kortikosteroidiannosta voitiin pienentää 
ja muut immunosupressiiviset lääkkeet lopettaa.

Rituksimabin tutkimukset ovat olleet rohkaise-
via, jotta jokaiselle potilaalle löydettäisiin mahdol-
lisimman sopiva hoitomuoto. 

Näyttöä tymektomian tarpeesta
Vihdoin on saatu tutkimustuloksia myös tymekto-
mian eli kateenkorvan poistoleikkauksen hyödylli-
syydestä hoitomuotona. 

Ennen vuotta 2016 tymektomia on ollut osa 
hoitosuositusta, sillä vaikka hoidosta on puutteel-
lisesti näyttöä, käytössä olevan tiedon perusteella 
siitä kuitenkin on todennäköisesti hyötyä. 

Vuonna 2016 saatiin näyttöä tymektomian te-
hokkuudesta yleistyneen myastenian hoidossa. 
Kolme vuotta kestäneessä tutkimuksessa seurat-
tiin kahta ryhmää potilaita, joilla toisilla hoitona 
oli pelkkä prednison ja toisilla tymektomia sekä 
lisäksi prednison.

Seurattavia tunnusmerkkejä oli myastenian 
oirepisteytys ja prednisonin tarve seurantajakson 
aikana. 

Oirepisteet pienenivät selvästi ryhmässä, jolle 
hoitona oli tehty tymektomia sekä lisänä predni-
son. Pelkän prednisonin avulla oirepisteet eivät 
vähentyneet yhtä huomattavasti. 

Lisäksi havaittiin, että tymektomian jälkeen 
prednisonin tarve oli pienempi kuin ilman leikka-
usta prednison-hoidossa olevalla ryhmällä. Tulok-
set puhuvat selvästi tymektomian tehokkuuden 
puolesta osana myastenian hoitoa.

Maarit Vartama
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Bocciavoitto polioinvalideille

Turun seudun myasteenikot osallistuivat perintei-
seen boccia-turnaukseen maaliskuisena maanan-
taina. Voitto kuitenkin meni tällä kertaa sivu suun.

Turnaukseen osallistui yhteensä 12 joukkuetta, 
jotka oli jaettu neljään eri lohkoon. Lohkovoittajat 
pääsivät jatkoon ja vasta nämä voittajat finaaliin.

Turun seudun myasteenikot pelasivat ensim-
mäiseksi Varsinais-Suomen Polioinvalideja vas-
taan ja hävisivät pelin tuloksella 3-1. Toinen peli 
pelattiin Neuroyhdistystä vastaan. Sen myastee-
nikot voittivat lukemin 10-6.

Kisoissa pelattiin cp-liiton säännöillä, joista poi-
kettiin sen verran, että yhden ottelun peliaika oli 
maksimissaan 20 minuuttia.

Myasteenikkojen joukkueessa pelasivat Maire 
Korhonen, Mauri Mattsson, Tapio Juolio sekä va-
ramiehenä Bo Wursig.

Ensimmäistä kertaa boccia-turnaukseen myas-
teenikkojen riveissä osallistunut Mauri Mattsson 
harmitteli, että kisavoitto meni sivu suun. Osasyy-
nä oli opiskelijatuomarien kokemattomuus. 

- On sanottava, että tässä oli tuomaripeliä. Pe-
liajaksi oli annettu 20 minuuttia, mutta kun tuoma-
rien silmä ei kertonut, kumpi pallo oli lähempänä, 
he mittasivat paljon ja siihen meni tautisen paljon 
aikaa.

Kun aikarajasta mittaamisesta huolimatta pi-
dettiin tiukasti kiinni, eivät kaikki joukkueen jäsenet 
ehtineet heittämään omilla vuoroillaan.

- Ensi vuonna sitten uudes-
taan, jos vaan mahdun joukku-
eeseen, kolmisen vuotta myas-
teenikkoporukassa bocciaa har-
rastanut Mattsson suunnittelee. 

Turnauksen voiton veivät lo-
pulta Varsinais-Suomen Polioin-
validit. Toiseksi tuli Munuais- ja 
Maksayhdistyksen joukkue. 

Näiden lisäksi mukana oli-
vat joukkueet V-S Aivovamma-
yhdistyksestä, T-S Invalideista ja 
Turun CP:stä. Kahden joukku-
een voimin kisoihin osallistui-
vat Neuroyhdistys, Polioinvali-
dit ja Aivovammayhdistys.

Mauri Mattssonin tyylinäyte.

Mauri Mattson (oik.) ja Tapio Juolio (2. vas.) seuraavat joukkuetoveri 
Maire Korhosen suoriutumista.
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Yhdistyksen kurssit vuonna 2017

Kurssin tavoitteena on terveyden ja hyvinvoinnin 
lisääminen kokonaisvaltaisesti. Kurssin aikana teh-
dään  retkiä lähiympäristöön nauttien luonnosta 
omien voimavarojen mukaan - kehoa kuunnellen!  
Retkikohteita ovat mm. Suurpetokeskus, Julma 
Ölkky ja Hossan kansallispuisto. Ohjelmassa on 
myös äänenhuoltoa ja rentoutumista musiikillisin 
keinoin sekä ensiapuopetusta. 

Kurssi on tarkoitettu myasteenista sairautta (MG 
ja LEMS) sairastaville. Myös tukihenkilön/läheisen 
on mahdollista osallistua kurssille omalla kustan-
nuksella, hinta 219 euroa. Voit ilmoittautua myös 
Suomen MG-yhdistyksen jäseneksi ja saat silloin 
-10 %  alennuksen. Kuusamon Keidas antaa kaikille 
MG-yhdistyksen jäsenille -10% alennuksen kaikista 
hinnoista. 

Kurssille valitaan 14 kriteerit täyttävää hakijaa (va-
lintakriteerit ja hakulomake löytyvät yhdistyksen 
nettisivuilta www.suomenmg-yhdistys.fi ). Kaikki, 

myös tukihenkilöt/läheiset, ilmoittautuvat haku-
lomakkeella. Hakulomake löytyy myös Myaste-
nia-Viestin sivuilta. Kurssin tarkempi ohjelma löy-
tyy yhdistyksen nettisivuilta ja Myastenia-Viestin 
numerosta 1/2017. 

Kurssilaisilla on täysihoito. Luennot ja ruokailut 
ovat samassa talossa. Majoitus on kahdessa eri 
talossa, joista löytyy erikokoisia huoneita. Suihkut, 
wc:t ja invawc:t ovat käytävillä. Rantasauna on 
lämpimänä joka ilta. Kaikkiin tiloihin on esteetön 
kulku.
 
Kurssin vetäjänä ja kouluttajana toimii musiikkipe-
dagogi, ensiapukouluttaja, terveydenhoitaja Han-
nele Aarnio-Närhi. 
 
Voit tutustua kurssipaikkaan ja majoitukseen osoit-
teessa www.kuusamonkeidas.fi  Yhteiskuljetukset 
myös mahdollisia. Lisätietoja kurssista ja kurssi-
paikasta myös puh. 040 735218 Pirkko Vanhamäki.

Hyvinvointia ja liikuntaa – voimaa luonnosta 
11.-15.9.2017 Kuusamon Keitaassa

 
 

Hyvinvointia ja liikuntaa - kurssi 11. - 15.9.2017 järjestetään Kuusamon Keitaassa, Soivion kylässä.  
 
Kurssin tavoitteena on terveyden ja hyvinvoinnin lisääminen kokonaisvaltaisesti. Kurssilla pyritään 
liikkumaan aktiivisesti luonnossa ja löytämään omat liikunnan harjoittamisen mahdollisuudet. Kurssin 
aikana tehdään  retkiä lähiympäristöön. Yhtenä tavoitteena on myös musiikillisin keinoin löytää 
rentoutumistapoja ja keinoja äänen huoltoon.  
Kohderyhmänä ovat myasteenista sairautta (MG ja LEMS) sairastavat. Myös läheisen (omakustanne)on 
mahdollista osallistua kurssille. 
Kurssille valitaan 14 kriteerit täyttävää hakijaa (valintakriteerit ja hakuilmoitus löytyvät yhdistyksen 
nettisivuilta www.suomenmg-yhdistys.fi ). 
 
Kurssin ohjelma 
11.9. Saapuminen Soivioon, majoittuminen 

Rantasauna 
Iltapala 

 
12.9.   klo  8.30  Aamiainen  

klo 9.15   - 11.30  Äänen huoltoa (teoriaa, harjoituksia ja yhteislaulua)  
klo 11.30 - 13.00 Lounas, lepoa 
klo 13.00 - 16.00 Liikuntaa luonnosta nauttien. Käynti Suurpetokeskuksessa hinta10 e/hlö 

      (2016) tai  Poussun kosken laavulla tai vapaata ohjelmaa (esim- kalastus, 
                              soutelua, pihapelejä, luontopolku, patikkaretki, sovittavissa erikseen)
 

 klo 17.00 Päivällinen 
            klo 18.00 Rantasauna 

klo 21.00 Iltapala 
 
13.9.    klo 8.30 Aamiainen 

klo 9.15-9.45 Äänen avaus ja Tuolijumppa 
klo 9.45-11.30 Hätäensiapu (teoriaa ja käytännönharjoituksia henkeäpelastavista  

toimenpiteistä) 
klo 11.30 - 13.00 Lounas, lepoa 
klo 13.00 - 16.00 Liikuntaa luonnosta nauttien. Retki Julma Ölkyn kanjonijärvelle. Retken 
hinta 14 e/hlö (2016) tai vapaata ohjelmaa ks.yllä  
klo 17.00  Päivällinen 
klo 18.00  Rantasauna 
klo 21.00 Iltapala 
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Minkälainen	
  on	
  liikuntakykysi,	
  esim.	
  miten	
  pitkän	
  matkan	
  voit	
  kävellä	
  tai	
  minkälaisia	
  

rajoitteita	
  sinulla	
  on,	
  esim.	
  rappusten	
  kävely?	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
  

Onko	
  sinulla	
  muita	
  sairauksia	
  ja	
  haittaavatko	
  ne	
  selviytymistäsi,	
  miten?	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
  

Onko	
  sinulla	
  käytössäsi	
  apuvälineitä	
  ja	
  mitä	
  ne	
  ovat?	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
  

Onko	
  sinulla	
  erikoisruokavaliota	
  tai	
  ruoka-­‐aine	
  allergioita,	
  mitä?	
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Harvinaisten sairauksien päivä

Harvinaisten sairauksien päivänä helmikuun lopus-
sa järjestettiin eri puolilla maata tempauksia, jois-
sa myös myasteenikot olivat mukana. Suomessa 
harvinaiseksi sairaudeksi luokitellaan sairaus, jota 
esiintyy korkeintaan 2700 henkilöllä.

Turussa paikalliset aktiivit päivystivät ensi 
kertaa yhdessä muutaman muun potilasjärjestön 
kanssa Turun yliopistollisen keskussairaalan au-
lassa.

- Myasteenikkoja tässä ei ole käynyt kyselemäs-
sä, mutta luulen, että tänne kannattaa tulla uudes-
taankin, sillä muita kyselijöitä ja väkeä on riittänyt, 
myasteenikkojen edustajana paikalla päivystänyt 
Merja Simolin-Kivilä totesi.

Kyselijöiden joukossa oli useita henkilöitä, joilla 
oli hiljattain diagnosoitu jokin sairaus, ja he tie-
dustelivat, onko juuri heidän sairaudelleen omaa 
potilasyhdistystä.

Ritva Pirttimaa pysähtyi tutkimaan myasteenik-
kojen esitettä ja tiedusteli, milloin sairaus luokitel-
laan harvinaiseksi.

- Silloin kun sen ilmaantuvuus on viisi tapaus- 
ta 10 000 ihmistä kohden, ehätti Munuais- ja mak-

saliiton kehittämispäällikkö Hanna Eloranta vas-
taamaan.

Naiset ehättivät myös vaihtamaan ajatuksiaan 
siitä, miten sairauksien lääkitys voi aiheuttaa lisää 
vaivoja. Kuten kortisoni esimerkiksi aiheuttaa os-
teoporoosia ja harmaakaihia.

Simolin-Kivilän kanssa myasteenikkoja edusta-
nut Mariann Sjöholm oli myös tyytyväinen päivän 
antiin. Tyksin U-sairaalan aula oli vilkas paikka, 
johon kannattaa tulla päivystämään myös ensi 
vuonna.

Helsingissä harvinaisten sairauksien päivässä 
päivysti Eva Frostell. Reilun kahden tunnin aika-
na infopisteellä kävi vain yksi henkilö, joka kyseli 
myasteniasta.

- Uudenmaan alueen paikalliskokouksessa viik-
koa aiemmin meillä oli tupa täynnä, ja yksi uusi 
MG-potilaskin oli löytänyt perille, Frostell toteaa.

Eva Frostellin mielestä paikallistoiminta on har-
vinaisten sairauksien päivän -kaltaisia tempauksia 
tehokkaampi tapa tiedottaa sairaudesta. 

- Ja silloin saa samalla vertaistukea.

Hanna Eloranta (vas.) Munuais- ja maksaliitosta sekä Mariann Sjöholm ja Merja Simolin-Kivilä Suo-
men Myastenia-yhdistyksestä vastailivat Ritva Pirttimaan kysymyksiin harvinaisten sairauksien päiväs-
sä.
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Vaasan infopisteellä oli kolme iloista naista jakamassa tietoa harvinai-
sista sairauksistaan.

Helsingissä harvinaisten sairauksien päivän esittelypisteellä riitti väkeä.

Vaasassa harvinaisten sai- 
rauksien päivänä kolme naista 
oli pystyttänyt yhteisen infopis-
teen Vaasan keskussairaalaan. 
Suomen MG-yhdistystä paikalla 
edusti Lisbeth Ostberg.

Ostbergin lisäksi esittelijöi-
nä toimivat Marjo Luomanen, 
Maj-Len Sjöberg sekä tervey-
denhuoltoalan opiskelijat. 

- Ensimmäisen tunnin aikana 
paikalle ei tullut yhtään potilas-
ta, mutta infopisteen väki jakoi 
materiaalia ja ilmapalloja ohikul-
kijoille, Ostberg muistelee.
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Olen saanut MG diagnoosin vuonna 2003. Työelä-
mässä olin mukana vuoteen 2009, mutta silloin 
aika huonossa kunnossa. Oireeni ovat koko ajan 
olleet pään alueella; puhe- ja nielemisvaikeuksia, 
ongelmia niskan alueen lihasten toiminnassa, laih-
tumista ja univaikeuksia. Vuonna 2009 minulle teh-
tiin unitutkimus HUSissa. Silloin todettiin lievää 
uniapneaa. 

Muutaman viime vuoden aikana hengenah-
distuksen oireet ovat lisääntyneet. Olen nukkunut 
sängyn pääty kohotettuna, kädet usein herätessä 
pää yläpuolella. Lisäksi rinnassa on tuntunut voi-
makas painon tunne, ja päätä on usein särkenyt 
herätessä. Lisäksi havahduin öisin usein ja heräilin 
lopulta lähes tunnin välein. Päivän aikana minua 
on univaikeuksieni takia vaivannut kova väsymys, 
johon apuna olen saanut ephedriiniä. Lääke ai-
heuttaa kuitenkin minulle voimakkaita sydämen-
tykytyksiä, eikä siksi ole kovin miellyttävää - eikä 
tietenkään ratkaise itse ongelmaa vaan helpottaa 
päivällä jaksamista.

Viime toukokuussa 2016 sain lähetteen uu-
delleen unitutkimukseen keuhkopuolelle. Siellä 
todettiin selkeä uniapnea. Sain mukaani uniap-
nealaitteen, joka on ollut todellinen pelastus ti-
lanteeseeni. Totuttuani laitteen käyttöön yöuneni  
ovat parantuneet valtavasti. Saan nukuttua 4-5- 

Makoisia unia maski kasvoilla
tunnin pituisia yhtenäisiä jaksoja joka yö ja koko-
naisunen määrä on 8-9 tuntia. 

Nykyisin käytän laitetta joka yö, enkä luopuisi 
siitä mistään hinnasta. Elämän laatu on parantu-
nut merkittävästi laitteen saamisen myötä. Lopetin 
myös ephedriinin käytön. 

Laitteeseen totuttelu vei jonkin aikaa. Ensi tun-
tuma oli hiukan ahdistava, kun maski laitettiin 
kasvoille ja sieltä tuli ilmaa kovalla paineella. Mutta 
se tunne hävisi hyvin nopeasti. Erityisen tärkeää 
on, että laite on säädetty oikein. Minulla oli aluksi 
liian kova paine suhteessa kokooni ja tunsin itseni 
oravaksi, jonka posket pullistuivat laitetta käyttäes-
sä. Oikean paineen kanssa sellaista tunnetta ei tule 
ja hengittäminen on helppoa. Lisäksi maskeissa 
on eroja. Ensimmäinen saamani maski ei oikein 
sopinut minulle. Sain HUSista kokeiltavaksi toisen 
mallin, joka asettui heti kasvoilleni erittäin hyvin, 
eikä ohivuotoja enää tapahtunut. 

Laite on itsessään melko hiljainen, mutta 
mieheni on kokenut ongelmaksi maskin kautta 
puhaltavan ilman, joka on viileää, kun käännyn 
nukkumaan häntä kohti. Tähän olemme sitten ke-
hitelleet erilaisia ratkaisuja, ja sekin asia on saatu 
järjestykseen. 

Marianne  Aapro
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Vappuna 1986 se alkoi
Keväällä 1986 olimme matkalla kotoamme Varkau-
desta lapsuudenkotiini. Kuopiossa pysähdyimme 
rautakauppaan. Etsiessäni ruuveja hyllystä meni-
vät hyllyt jotenkin sekaisin. Tilanne kuitenkin sel-
keni, ostin ruuvit ja matka jatkui.

Paluumatkalla Varkauteen ajoin autoa, oli kirkas 
iltapäivä. Yhtäkkiä vastaan ajoi kaksi linja-autoa 
päällekkäin. Seuraavana päivänä ajoin työhö-
ni kouluun. Kaksoiskuvat palasivat toistuen yhä 
useammin. Parin viikon kuluttua minun piti jäädä 
työstä pois. En pystynyt lukemaan enkä kirjoitta-
maan, ja menin silmälääkäriin. Hän kirjoitti minulle 
B-vitamiinia, mutta se ei auttanut.

Koulun silloinen terveydenhoitaja otti minut 
suorastaan ottopojakseen. Oma johtopäätökseni 
oli, että minulla on kasvain aivoissa. Terveydenhoi-
taja hankki minulle ajan röntgeniin, mutta aivois-
tani ei löytynyt mitään. Seuraavaksi pääsin neu-
rologin vastaanotolle. Hän ei antanut diagnoosia, 
mutta sanoi, että jos luomi tipahtaa alas, on tultava 
Kuopion yliopistolliseen keskussairaalaan.

Toukokuun pari viimeistä viikkoa olin sairaslo-
malla. Kun söin, näin kaksi lautasta. Kuun lopussa 
lapseni ylioppilasjuhlissa vasen silmäluomeni ti-
pahti. Seuraavana päivänä menin sairaalaan. Päi-
vystävä lääkäri oli neurologi ja totesi ”Myasthenia 

Gravis”. Kysyin, voidaanko se parantaa, mutta saa-
matta vastausta.

Kesän ajan tehtiin testejä, mutta varmuutta 
diagnoosista ei saatu. Kokeiltiin mestinonia, joka 
hikoilutti ja vapisutti. Eränä päivänä vasen silmä-
luomi nousi ylös, mutta oikea tipahti. Vasemman 
silmän horisontti oli eri suunnassa kuin oikean, 
joten tasapainoni oli täysin sekaisin. Diagnoosis-
tani ei ollut varmuutta vielä, joten epätietoisina 
lääkärit antoivat minulle sairaslomaa koko lop-
puvuoden.

Elokuussa nuori suomalainen lääkäri tuli Ame-
rikasta, hän teki yksisyy-EMG-kokeen ja totesi, että 
löydös on selvä. Sain diagnoosini ja aloitettiin 
kortisonilääkitys. Oireet alkoivat oitis lieventyä. 
Syyskuun alussa olin täysin oireeton.

Tammikuussa palasin töihin ja selvisin melkein 
seuraavat kolme vuotta oireettomana ilman lääki-
tystä. Kunnes sitten eräänä kevättalven päivänä 
taas ajeli kaksi autoa päällekkäin vastaan. Aloitin 
kortisonikuurin. Joinakin vuosina olen tarvinnut 
kolme kuuria, joinakin yhden. 

Olen pystynyt tekemään työni, enkä sen koom-
min ole ollut MG:n vuoksi sairaslomalla. MG ei 
juurikaan ole aiheuttanut vaikeuksia. Elämä jatkuu 
myasteenikkonakin.

Paavo V.

Lyhennelmä Minun tarinani -kirjasta

Potilaskertomukset 
-kirja on ilmestynyt

Voit tilata kirjaa itsellesi maksamalla 

10 e + postituskulut 2,40 e yhdistyksen tilille:

Turun Osuuspankki FI44 5542 4020 0254 54 ja 

ilmoittamalla postiosoitteesi  

Eeva-Liisa Kontturille (elkontturi@gmail.com) tai 

Sirkku Hihnalalle (sirkku.hihnala@elisanet.fi)

Merkitse maksun viestikenttään merkki "potilas-

tarinat"

Kirja on myynnissä myös Turussa huhtikuussa 

pidettävillä vuosikokouspäivillä. 

Voit tutustua kolmeen lyhennettyyn esimerkkiin 

kirjan tarinoista tässä lehdessä.
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Hyks Meilahden Tornisairaala

HUS HYKS
Meilahden Tornisairaala
Neurologian poliklinikka
Haartmaninkatu 4, 00290 Helsinki,
PL 340, 00029 HUS
Vastaava lääkäri: Neurologian poliklinikan 
ylilääkäri Tiina Sairanen

HUS vaatii erikoissairaanhoitoon aina lähetteen 
ja HUS-piirin ulkopuolelta tuleville potilaille myös 
maksusitoumuksen. 
Vaihde: (09) 4711, ma-pe 12-15.

NEUROLOGIAN LÄÄKÄRIT MG-POTILAALLE

NEUROLOGIAN ERIKOISLÄÄKÄREITÄ

Irina Elovaara
Neurologian professori
Terveystalo Kamppi
Jaakonkatu 3 (Graniittitalo)
ajanvaraus: puh 030 6000
ajanvaraus myös netistä

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

Laura Airas
Neurologian dosentti
Lääkäriasema Eloni
Hansa-kortteli, 3. krs.
Yliopistonkatu 20
20100 TURKU

Riitta Rinne
Pulssi Neurocenter
Humalistonkatu 9-11,
20100 TURKU
Ajanvaraus: (02) 2616 330

TAYS:n neuroalojen vastuualue

Neurologian poliklinikka
Teiskontie 35
33521 Tampere
03-3116111

NEURO NEO OY
NEO-talo

Juha-Pekka Erälinna
Dosentti, neurologian erikoislääkäri

Mikko Laaksonen
Neurologian erikoislääkäri

Joukahaisenkatu 6, 20520 Turku
puh. 010 235 3535
www.neuroneo.fi
www.facebook.com/neuroneo

Lisää tietoa löytyy myös netistä:
www.suomenmg-yhdistys.fi
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PAIKALLISYHDISTYKSET

KESKI-SUOMEN MG-RYHMÄ

Keski-Suomessa vietettiin maaliskuussa mg-päivää perinteisellä Aivopäivällä 
yhdessä muiden NV-järjestöjen kanssa. Jyväskylässä teemana oli ”liikunta ottaa 
aivoihin” ja asiantuntijoita oli niin yliopistolta kuin asiakkaan kokemusäänelläkin 
kerrottuna.  NV-järjestöt olivat niin siellä kuin Viitasaarellakin näyttävästi esillä 
tavoittaen asiasta kiinnostuneita.

Syksyllä järjestämme lihastautiviikolla vk 35 vertais- ja ensitietopäivän.  Toteutamme tämän yhdessä 
lihastautiyhdistyksen ja keskussairaalan neurologian poliklinikan kanssa.
Suunnitellaan tuota päivää ja paljon muutakin, kun tavataan mg-porukalla 8,6. klo 17 Toivolan Vanhalla 
Pihalla.  Vapaamuotoista keskustelua ja vertaistukea.

Hyvää kesää!
Päivi 040 732 6806 ja Ritva 040 522 9411

HÄMEEN RYHMÄ

Nyt on aika kääriä hihat ja tarttua kesään liittyviin haasteisiin …
Vierivä kivi ei sammaloidu, eiku menoksi …

Elämisen faktoja : Elämässä on sata ovea, tuhat tietä.
Punnitse sydämellä, harkitse tunteella.
Elämä on tehty elettäväksi, ovet avattavaksi ja tiet tallattavaksi.
Uskalla siis nauraa silloin, kun naurattaa, itkeä, kun itkettää ja huutaa, 
kun raivostuttaa.

                                       Elämä on.

Pj.     Leila Mäkilä  0400 484338     leila.makila@gmail.com
Siht. Arto Jokinen  040 7322028     arto.jokinen@tintti.net

Lihastautiliitto järjestää alueellisen Myastenia Gravis tapaamisen Lahdessa 8.6.2017 klo 12- 17. Paikka on 
Wanha Herra, Laaksokatu 17, 15140 Lahti. Tervetuloa!

 

Satakunnan MG kerholla on enää yksi tapaaminen toukokuun ensimmäisenä maanantaina 8.5  klo 13-15.
Satakunnan Diabetesasema Valtakatu 5 sisäpiha. Senjälkeen alamme kesätauolle, syksyn aloitamme elo-
kuussa aika ja paikka selviää myöhemmin. Seuraa Satakunnankansan tapahtuma sivua tai ottaa minuun 
yhteyttä. Syyskuussa jälleen tapaamiset joka kuukauden ensimmäinen maanantai 13-15 Satakunnan 
Diabetesasemalla.

Kevään 2017 vertaistapaamiset jatkuvat joka kuukauden toinen maanantai kello 
17-19 Lihastautiyhdistyksen toimitiloissa, os. Itäinen Pitkäkatu 68.
Syyskauden vahvistetut tapaamispäivät ovat 11.9.2017, 9.10.2017, 13.11.2017 ja 
11.12.2017.



Suomen	MG-yhdistys	ry.	/	Finlands	MG-förening	–	Liittymislomake 
 
Haluan liittyä Suomen MG-yhdistys ry:n  

 
       Varsinaiseksi jäseneksi, olen MG-potilas    
 
       Varsinaiseksi jäseneksi, olen LEMS-potilas 
 
       Kannattajajäseneksi 
 

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

 
 

       

 

 

 

 

 

Lisätietoja
Susanne Hiltunen, p. 040 500 1933 tai toimisto@suomenmg-yhdistys.fi



 

 

Posti-
merkki 

Taita ja niittaa yhteen 

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

Sirpa Härkönen
Hehtokatu 7 B 4, 20540 TURKU
puh. 050 306 1783, sirpakaarina.harkonen@gmail.com 

Syntymävuoteni on -61 ja MG -diagnoosin sain 
-85. Minulla on kokemuksia melkein kaikista my-
astenian hoitomuodoista. En tarvitse mg-lääkitystä 
nykyään, mutta olen työkyvyttömyyseläkkeellä -07 
todetun myosiitin ansiosta. Fyysiset harrastukset 
olen vaihtanut kevyempiin.

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

Sain MG-diagnoosin vuonna 2008 31-vuotiaana ja 
kävin tymektomiassa puoli vuotta myöhemmin. 
Vointini oli todella hyvä leikkauksen jälkeen kunnes 
syksyllä 2010 kuntoni heikkeni. Tällä hetkellä suun-
nittelen ammatillista uudelleenkouluttautumista, 
sillä aikaisempi työni oli fyysisesti liian rankkaa. 
Olen koulutukseltani hotellivirkailija ja intohimoi-
nen musiikin harrastaja.

Eija Majuri-Kontiainen
Hiidenvaarantie 118, 82655 Värtsilä
puh. 050 522 8244, eija.majuri-kontiainen@
tohmajarvi.fi

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

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

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

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

Tomas Mattbäck
LEMS ja också på svenska
Oksasenkatu 10 A 10, 00100 Helsinki
puh: 050 505 9577, tomas.mattback@yahoo.com

Olen syntynyt 74. LEMS-diagnoosin sain syksyllä 
2009 ja syön erilaisia lääkkeitä. Muutaman raskaan 
alkuvuoden jälkeen voin nyt lääkkeiden ja tiukan 
dieetin avulla paljon paremmin ja olen kokopäi-
vätöissä opettajana. Vapaa-aikana seuraan kaiken 
jalkapallon mitä TV:stä tulee ja voinnin mukaan 
harrastan liikuntaakin.
Jag är född 74. Jag fick diagnosen LEMS 2009 och 
äter olika mediciner för det. Efter några tunga år i 
början mår jag nu mycket bättre tack vare medici-
ner och sträng diet och jag kan jobba heltid som 
lärare. På fritiden följer jag med all fotboll som 
kommer på TV och jag rör på mig så mycket som 
möjligt.

Kaarina Nuutinen
Virtasalmentie 3 A 8, 70910 VUORELA
puh. 0400 251 660, kaarina.nuutinen@kolumbus.fi

Olen syntynyt -43, MG todettiin -86 samana vuonna 
tehtiin tymektomia.
Olen eläkkeellä toimistotyöstä asun mieheni kans-
sa kahdestaan kerrostalossa, kaksi lasta on muut-
taneet aikoja sitten omiin pesiinsä, tyttärellä on jo 
melkein aikuinen tytär mummon silmäterä. Vointini 
on nykyisin Mestinonin avulla ihan siedettävä.
Harrastan lukemista, puutarhanhoitoa mökillä ja 
matkailua.

Vappu Poikajärvi
Ounasjoentie 7 as. 24, 96200 ROVANIEMI
puh. 044 010 0428

Olen syntynyt -41, MG todettiin -64 ja tymektomia 
tehtiin -66. Myastenian ohella minulla on kilpi-
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rauhasen vajaatoiminta, mutta lääkityksen avulla 
voin hyvin molempien suhteen. Olen eläkkeellä 
ja perheeseeni kuuluvat puolison lisäksi aikuiset 
lapset. Matkustelen ja ulkoilen mielelläni. Nykyi-
sin minulla on todettu myös reuma ja Sjögrenin 
syndrooma.

Elvi Sainomaa
Oltermanninkatu 12 B 24, 07900 LOVIISA
puh. 050 375 8418

Vuonna 1930 syntynyt Elvi sai MG-diagnoosin  
v. 1972 ja joutui jäämään sen takia sairaseläkkeel-
le aika pian. Harrastuksia kuitenkin on edelleen 
opiston piirissä, missä hän teki työtäkin. Lääkitys 
on nyt vähäistä ja määräytyy tilanteen mukaan ta-
sapainoillen. Nyt olen sairastunut myös keliakiaan 
ja minulla on myös kilpirauhas- ja verenpainelää-
kitys. Harrastan runoja ja lausuntaa. Perheeseen 
kuuluu 3 lasta 5 lastenlasta ja 4 lastenlasten lasta.

Mariann Sjöholm
Keonpellonkatu 5 as 49, 21200 Raisio
puh.0505376783, mariann.sjoholm@gmail.com

Sain Myastenia diagnosin 1974 ja tymektomia teh-
tiin samana vuonna. Alkuhankaluuksien jälkeen 
olen voinut aika hyvin,  ja jo pidemmän aikaa 
olen ollut ilman lääkitystä. Harrastan kuorolau-
lua, mökkeilyä ja lukemista. Olen mummu neljälle 
lapsenlapselle.
Jag fick Mg diagnosen  1974 och samma år gjordes 
tymektomin. Efter några svåra år mår jag nu gans-
ka bra. Sedan flera år tillbaka har jag inte behövt 
medicin mot Mg. Som hobbyn har jag körsång, 
tycker om att läsa och är gärna på stugan. Jag är 
mommo till fyra barnbarn.

Ritva Suikkonen
Myötätuulentie 15, 40530 JYVÄSKYLÄ
puh. 040 522 9411, ritiva@luukku.com

Olen syntynyt -65. MG todettiin 2001 alkuvuodesta 
ja tymektomia tehtiin loppuvuodesta.
Harrastin lapsena paljon urheilua ja ihmettelin vä-
lillä ilmeneviä outoja oireiluja lihastoiminnassa. 
Vuonna -85 sairastuin luultavasti angiinaan ja sen 
jälkeen nivelreumaan. Myös MG oireili koko ajan 
voimistuen tyttöjen syntymien jälkeen -94 ja -99. 
Nykyisin voin melko hyvin lääkityksen avulla ja 
eläkkeellä. Koulutukseltani olen kehitysvammais-
tenhoitaja ja harrastan liikuntaa sekä monenlaista 
vapaaehtoistyötä.

Paavo Valtokari
Kuusamakuja 2, 78850 VARKAUS
puh. 045 671 0393, paavo.valtokari@iki.fi

Olen syntynyt -39, MG todettiin -85. Minulla on 
ollut hankalia silmäoireita, mutta ajoittain pärjään 
ilman lääkitystäkin. Olen eläkkeellä opettajan toi-
mesta, ja perheeseeni kuuluvat vaimon lisäksi ai-
kuiset lapset. Minulla on paljon harrastuksia.

Sirpa Vepsäläinen
Länsirannantie 2209, 71650 HIRVILAHTI (Kuopio)
puh. 050 361 7872

Olen syntynyt -61, MG todettiin -83 ja tymektomia 
tehtiin samana vuonna. Minulla myastenia on ollut 
todella vaikeaoireinen ja vaikeahoitoinen. Kaikkia 
hoitomuotoja on kokeiltu, kortisonipulssihoidosta 
olen saanut eniten apua. Nykyisin vointini on hyvä 
lääkityksen avulla. Harrastuksiini kuuluvat liikunta, 
käsityöt ja yhdistystoiminta. Olen naimisissa ja 
meillä on kolme vuosina -92, -94 ja -97 syntynyttä 
poikaa. Esikoisella oli voimakasoireinen vastasyn-
tyneen neonataalimyastenia, joka meni täysin ohi 
kolmen kuukauden ikään mennessä.

Pirjo Ylimäki
Talvikkirinne 7 D 36, 01300 VANTAA
puh. 050 375 6711, pirjo.ylimaki@gmail.com

Sain MG-diagnoosin vuonna 2001, ja tymektomia 
tehtiin marraskuussa 2000, jolloin vielä ei ollut 
diagnoosista tietoa. Itse olen sitä mieltä, että sai-
raus puhkesi jo helteisenä kesänä 1988 toisen poi-
kani synnytyksen yhteydessä, jolloin saimme kum-
pikin harvinaisen bakteerin. Olin tuolloin 34-vuo- 
tias. Diagnoosin saamisen jälkeen minulle ilmaan-
tui myös muita autoimmuunisairauksia. Vuoden 
2004 alusta pääsin työkyvyttömyyseläkkeelle. Jou-
duin sairauksien takia lopettamaan liikunnallisia 
harrastuksiani. Keskityin järjestötoimintaan, jossa 
pystyin hyödyntämään aiempaa osaamistani eri-
tyisopetuksesta lasten ja nuorten parissa. Nykyään 
olen palannut liikunnallisiin ja tanssillisiin harras-
tuksiin tehden kaikkea ”kuntoutuksen merkeissä” 
aivoille, mielelle ja kropalle. Elämä tuntuu siis ole-
van yhtä kuntoutusta aamusta iltaan. Vierivä kivi 
ei sammaloidu.



27

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

Sähköposti: toimisto@suomenmg-yhdistys.fi

Laskutusosoite:
Suomen MG-yhdistys ry
c/o Merja Simolin-Kivilä
Solantie 12 A
21230 LEMU

Suomen MG-yhdistys ry

Johtokunta

Puheenjohtaja
Paavo Koistinen
Mariantie 2 as. 9, 40900 Säynätsalo,
puh. 0400 682 337,
paavo.koistinen@elisanet.fi

Varapuheenjohtaja
Ismo Lumpiola 
Jaakonvainiontie 11, 37830 Akaa 
p. 0400 632 995 
ismo.lumpiola@gmail.com 

Sihteeri, kuntoutusasiat, viestintä 
Susanne Hiltunen 
Heikinmäentie 13, 21160 Merimasku 
p. 040 500 1933 
susanne.hiltunen@gmail.com

Kirjanpitäjä, rahastonhoitaja 
Merja Simolin-Kivilä 
Solantie 12 A, 21230 Lemu  
p. 040 506 8850 
merja.paukku@gmail.com

Paikallistoiminta ja yhteyshenkilöt 
Riitta Jokela  
Koulukuja 44, 28400 Ulvila 
p. 0400 760 434 
riitta.liisa.jokela@gmail.com 

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

Suomen MG-Yhdistys ry:n
asiantuntijalääkäri
Neurologian professori Irina Elovaara, Tampereen 
yliopistollinen sairaala

Muut jäsenet 
Sari Saari 
Montinkatu 8 as.2, 20900 Turku 
p. 050 573 2808 
scmsaa@gmail.com

Mariann Sjöholm 
Keonpellonkatu 5 A 27, 21200 Raisio 
p. 050 537 6783 
mariann.sjoholm@gmail.com

Varajäsenet
Annaleena Leinonen 
Taulunkuja 1, 40270 Palokka 
p. 050 514 4723 
annaleenaleinonen@gmail.com

Minna Ranne 
Kukkulapolku 8, 29600 Noormarkku 
p. 044 526 7940 
minnara2@luukku.com 

Lääkevastaava 
Eeva-Liisa Kontturi 
Sinkiläntie 10, 40530 Jyväskylä 
p. 050 491 1499 
elkontturi@gmail.com



Hyvää joulua ja

onnellista uutta vuotta 2015!

God jul och gott nytt år 2015!
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