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MYASTENIA-VIESTI Sisällys

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

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

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

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

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

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

Painopaikka: Newprint Oy, Raisio

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

Tilaushinta jäsenistön ulkopuolisille on 
22 euroa vuodessa.
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Suomalaisten mielestä sosiaali- ja terveyden-
huollon peruspalveluiden pitäisi olla vahvoja ja 
palvelujen yhdenvertaisesti kaikkien saatavilla. 
Lisäksi toiveena ovat sujuvat palvelut, joissa tieto 
liikkuu eri ammattilaisten välillä. Nämä tavoitteet 
nousivat kärkeen yli puolella vastaajista laajassa 
FinSote väestökyselyssä, jossa ihmisiltä kysyttiin 
sote- palvelujen uudistamisesta. Terveyden ja hy-
vinvoinninlaitos julkaisi tutkimuksensa tulokset 
huhtikuussa 2019.

Nyt tarvitaan myös laatu mukaan kehitettäes-
sä sosiaali- ja terveydenhuoltoa tulevaisuudessa. 
Potilaan ja asiakkaan ääni on saatava kuuluviin, 
potilas keskiöön.

Potilas ja organisaatio katsovat myös laatua eri 
suunnista. Organisaation intressissä on seurata, 
mitä on tehty, kuinka siinä on onnistuttu ja kuinka 
siitä voidaan oppia ja toimintaa parantaa tulevai-
suudessa. Potilaalle on tärkeää, kuinka hän saa 
parhaan ja turvallisen hoidon.

Suomesta puuttuu vielä valtakunnallisesti yh-
tenäinen laadunseurantajärjestelmä, jonka avulla 
seurataan sairaaloiden toimenpiteiden laatuero-
vaisuuksia ja tarvittaessa puututaan niihin. Esi-
merkiksi Ruotsissa on useita laadunseurantajär-
jestelmiä. Terveyden- ja hyvinvoinnin laitoksella 
on alkanut kansalliset laaturekisterit-pilottihanke v. 
2018-2019. Valitettavasti harvinaiset sairausryhmät 
eivät alkuun päässeet pilottihankkeeseen mukaan. 
Alkuvaiheessa mukana ovat rekisterihankkeina 
diabetes, reuma, eturauhassyöpä, selkäkirurgia, 
iskeeminen sydäntauti ja HIV. Toimin kyseisen 
hankkeen ohjausryhmän jäsenenä.

Potilas, asiakas ja hänen läheisensä tulee ottaa 
myös mukaan hoidon turvallisuuden edistämiseen.

Potilasta on hoidettava yhteisymmärryksessä 
hänen kanssaan. Potilasta kuunnellaan ja hän osal-
listuu hoitonsa suunnitteluun ja sen toteutukseen 
hoitosuunnitelma, joka on tehty yhdessä tervey-
denhuollon henkilöstön kanssa. On tärkeää, että 
potilas tuo ilmi tarvittavat taustatiedot.

Potilasta kannustetaan kertomaan oireistaan, 
toiveistaan ja huolistaan sekä tekemään kysymyk-
siä hoitoonsa liittyvissä asioissa.

Potilaan voimaantuminen edellyttää riittävää 
tiedon saantia ja neuvontaa. Potilaalle annetaan 
ymmärrettävällä tavalla tietoa omasta sairaudes-
taan ja sen hoidosta, erityisesti lääkehoidosta. 

Potilaan kanssa keskustellaan hoitoon liittyvistä 
riskeistä ja odotettavissa olevista tuloksista. Poti-
laalle kerrotaan myös, mihin hän voi ottaa yhteyttä 
hoitoonsa koskevissa asioissa.

On sanottu, että potilaalla pitäisi olla kaupun-
kisissin taidot selvitäkseen terveydenhuollon pal-
veluiden viidakossa. Tässä tarvitaan myös poti-
lasjärjestöjä ohjaamaan ja neuvomaan potilaita 
oikeaan osoitteeseen eri asioissa - myös Suomen 
MG-yhdistystä.

Luottamuksellisessa ilmapiirissä potilaat uskal-
tavat ja heillä on mahdollisuus ottaa esille myös 
turvallisuudessa havaitsemansa puutteet, ja niihin 
on puututtava nopeasti ja avoimesti. Yhtenäiset 
menettelytavat esimerkiksi haittatapahtumien jäl-
kihoidossa auttavat myös henkilöstöä toimimaan 
avoimesti.

On otettava huomioon, että potilas ei ole ai-
noastaan palvelujen kohde tai käyttäjä, vaan pal-
velujen omistajaedustaja.

On tärkeää, että potilaiden ja potilasjärjestöjen 
edustajat otetaan mukaan palvelujen kehittämi-
seen sekä potilasturvallisuutta varmistaviin ryh-
miin. Potilas ja potilasjärjestöt ovat potilasturval-
lisuuden omistajia.

Terveydenhuollon organisaatio on oman turval-
lisuuskulttuurinsa omistaja. Potilasturvallisuutta 
varmistavassa ryhmässä nämä kaksi omistajaa, 
jotka katsovat samaa asiaa eri näkökulmista, koh-
taavat ja tekevät yhteistyötä.

Paavo Koistinen, puheenjohtaja
Suomen MG-yhdistys ry

Sote on kaatunut, entä nyt?

Pääkirjoitus 

Kuva: Matti Haimi
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Ajankohtaista 

Pääkaupunkiseudun Pirjo 
vammaisneuvostoon

Yhdistyksemme jäsen ja yksi Uudenmaan MG-ryh-
män vetäjistä, Pirjo Ylimäki, on valittu Vantaan 
vammaisneuvostoon.

Pirjo on vammaisneuvostossa yksi sen kolmes-
ta vammaisia ja heidän omaisiaan edustavasta 
jäsenestä. Vammaisneuvoston seuraava toimikausi  
kestää vuoteen 2021 asti.

Harvinainen CMS 

Suomen MG-yhdistyksen järjestäytymiskokouk-
sessa 14. huhtikuuta hyväksyttiin Congenita My-
asthenic Syndrome, CMS, osaksi Suomen MG-yh-
distystä. 

CMS on erittäin harvinainen ja vaikea-asteinen 
synnynnäinen myasteeninen oireyhtymä. Suomes-
sa on tällä hetkellä yhdeksän diagnoosin saanutta 
henkilöä.

MG- ja LEMS-potilaskortit 
saapuvat postissa

Toukokuussa jäsenmaksun mukana postitamme 
kaikille MG- ja LEMS-potilasjäsenillemme uudet 
potilaskortit. Kortti on tarkoitettu esitettäväksi ti-
lanteissa, joissa tarvitaan tietoa siitä, mistä sairau-
desta potilaalla on kyse. 

Kiellettyjen lääkkeiden lista ei kortille olisi mah-
tunut, siksi siinä on vain viittaus nettisivuun, josta 
em. lääkkeiden kirjon voi tarkistaa.

*	 Myastenia-Viesti 4 kertaa vuodessa

*	 Mahdollisuus osallistua yhdistyksen omille kuntoutuskursseille

*	 Lääkeneuvontaa myasteenikko-sairaanhoitajalta

*	 MG-päivät kerran vuodessa. Päivillä mahdollista kuulla ajankohtaista, uutta tietoa 
	 sairauteen liittyvistä  tutkimuksista

*	 Yhdistyksen nimikkolääkäri neurologi Mikko Laaksonen 

*	 Verratonta vertaistukea, yhdyshenkilöitä ympäri Suomen

*	 Paikallistapaamisia kerran kuukaudessa useilla paikkakunnilla ympäri maata

Suomen MG-yhdistyksen jäsenedut
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Järjestäytymiskokouksessa päätettyä 14.4.2019
•	 Vuosikokous valitsi erovuorossa olleiden tilalle 

v. 2019-2020 samat henkilöt kuin aiemmin: va-
rapuheenjohtajaksi Ismo Lumpiola, sihteeriksi 
Sari Saari, rahastonhoitajaksi Merja Simolin-Ki-
vilä, paikallistoiminnan yhteyshenkilöksi Riitta 
Jokela, lisäksi Mariann Sjöholmin. Muut uuden 
hallituksen jäsenet, puheenjohtaja Paavo Kois-
tinen sekä varajäsenet Minna Ranne ja Päivi 
Kuikka, on valittu v. 2018-2019.

•	 Sovittiin, että selvitellään ja suunnitellaan verk-
kovalmennuksen totuttamista tulevaisuudessa. 
Verkkosopeutumisvalmennuksella voitaisiin 
tavoittaa paremmin nuorta jäsenistöä  ja syrjä-
seuduilla asuvia. Verkkovalmennus olisi suun-
nattu kaikille asiasta kiinnostuneille: potilaille, 
omaisille sidosryhmille ja yhteistyötahoille.

•	 Hyväksyttiin Congenita Myasthenic Syndrome, 
CMS, osaksi Suomen MG-yhdistystä ry:tä. Ky-

seessä on erittäin harvinainen ja vaikea-astei-
nen synnynnäinen myasteeninen oireyhtymä. 
Suomessa on tällä hetkellä 9 diagnoosin saa-
nutta. CMS tulee huomioida esim. yhdistyksen 
tulevissa avustushakemuksissa, kuntoutuksissa 
ym. yhdistyksen toiminnassa. Varsinkin ver-
taistuen saaminen yhdistyksen kautta todettiin 
todella tärkeäksi. Pyritään kontaktoimaan CMS 
diagnoosin omaavaa ja pyydetään lehteen esit-
telyä sairaudesta ja sen kanssa elämisestä.

•	 Sovittiin, että yhdistys maksaa hallituksen jä-
senten teatterilipun (30€) kesäpäiville 3.8.2019 
Tampereella. Jokainen hallituksen jäsen ilmoit-
tautuu itse sähköpostilla Arto Jokiselle 15.6. 
mennessä.

• 	 Seuraava kokous on Turussa keskiviikkona 15.5. 

Hallituksessa päätettyä 27.3.2019
• 	 Jäsenlaskun yhteydessä toukokuussa jäsenille 

postitetaan potilaskortit. Käytiin vielä läpi kort-
tiin painettava teksti ja sen käyttötarkoitus.

•	 Lisätään nettisivujen ja lehden kurssihakemus-
lomakkeeseen kohta ”Annan luvan yhteystieto-
jeni jakamiseen kurssilaisten kesken”.                

•	 Listattiin jäsenistöltä saatuja toiveita: neurologi 
mukaan kaikille kuntoutuskursseille, toivottuja 
puheenaiheita mm.unen laatu ja nukkuminen, 
hengitys, äänenhuolto ja kasvojen alueen lihas-
ten toiminta sekä seksualisuus ja mg.                     

•	 Mytelase 10 mg korvattavuuden voimassaolos-
ta tiedotettu netissä ja FB-sivuilla.

•	 Riitta Jokela menee eläväksi kirjaksi Satakun-
nan amk:n fysioterapiaopiskelijoille.           

•	 Todettiin lääkevastaavan tarpeellisuus. Laadi-
taan nettisivuille ja lehteen tieto, miten erityis-
korvattavia/erityisluvallisia lääkkeitä haetaan. 
Oheen lisätään maininta, ettei yhdistys vastaa 
lääkkeiden saatavuudesta.

•	 Seuraava kokous on hallituksen järjestäytymis-
kokous su 14.4.2019 Helsinki-Tallinna -risteilyllä.

Hallituksessa päätettyä 27.2.2019
• 	 Netin kurssihakulomaketta parannettu. Täyttäjä 

saa välittömästi sähköpostiinsa palautteen on-
nistuneesta ilmoittautumisesta.

•	 Tilataan 1000 kappaleen lisäpainos pientä My-
astenia-esitettä. Lisätään esitteeseen toimiston 
puhelinnumero.

•	 Vuoden 2020 kuntoutuskurssipaikoiksi valittiin 
Turku (helmikuussa), Seinäjoki (toukokuussa) 
ja Oulu (elokuussa).

•	 Todettiin, että yhdistys korvaa aina yhden avus-
tajan/kuntoutuskurssin osallistuja.

•	 Valtakunnalliset MG-päivät 13.-14.4.2019. Jaet-
tiin tehtäviä hallituksen jäsenten kesken.

•	 Keskusteltiin yhdistykseen saapuneesta yhtey-
denotosta. Dosentti Eliisa Kekäläinen on aloit-

tamassa tutkimusprojektia MG-taudin synty-
mekanismista. Pyydetään häntä kertomaan 
tutkimuksesta sopivaan lähitulevaisuuden ti-
laisuuteen.

•	 Postitetaan Mystinen graavis -kirja ja 15 kpl 
MG-pikkuesitettä  keskussairaaloihin (16 kpl) 
ja Harvinaiset -verkoston yksiköihin.

•	 Potilaskortti postitetaan toukokuussa jäsenmak-
sujen kanssa. Korttiin ei tule henkilön nimeä. 
Kortteja tilataan 1000 kpl (900 kpl mg-potilaille 
ja 100 LEMS-potilaille).

•	 Seuraava kokous 27.3.2019 klo 17 Scandic hotel 
Eerikinkatu, Turku.
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Yleensä ihmetellään, mitä Suomen MG-yhdistyk-
sen hallitus yleensä tekee, joten tässä yksi esi-
merkki. 

Meitä oli kaksi hallituksen jäsentä, jotka haimme 
lääkkeidemme korvattavuutta Fimealta, että me 
kaikki näiden lääkkeiden käyttäjät saisimme ostaa 
ne edulliseen hintaan. 

Toinen lääkkeistä oli Ubretid ja toinen Efedrin.  
Itse hain korvattavuutta Ubretidistä. Yhdistyksem-
me lääkevastaava Eeva-Liisa Kontturi kysyi, voin-
ko tehdä tämän hakemuksen, koska itse käytän 
lääkettä.

Asialla oli kiire, koska korvattavuus loppuisi 
kohta, eikä sitä myönnetä kuin pariksi vuodeksi 
eteenpäin kerrallaan. Lisäksi korvattavuus-asian 
käsittelyyn Fimealla menee aina jonkin verran ai-
kaa.

No, tuumasta toimeen. Itselläni oli tuuri kun 
kävin vielä joka toinen viikko Turussa neurologilla, 
josta sain sitten uuden Ubretid -reseptin.

Seuraavaksi menin reseptin kera apteekkiin, 
jossa ystävällinen farmaseutti täytti minun puoles-
tani korvattavuus- hakemuksen. Sitten hän kysyi, 
missä minulla on kuitti siitä, että olen maksanut 
Fimean maksun? 

-Minkä maksun? Enhän minä ollut tiennyt, et-
tä ensin pitäisi maksaa asian käsittelystä koituva 
maksu, kun kerran olin ensi kertaa asialla. 

No, ei se mitään. Hain pankkiautomaatista ra-
haa, menin paikalliseen pankkiin ja jonotin aikani. 
Kun kerroin asiani virkailijalle, hän kysyi, onko 
minulla pankkitiliä heidän pankissaan. Vastasin, 

Lääkkeiden saatavuussotku

että ei kyllä ole, jolloin virkailija totesi, että heillä 
ei kyllä voi laskuja maksaa käteisellä. 

Jaahas, mitäs sitten tehdään? Selitin, että nyt 
on tärkeästä asiasta kyse, pitäisi saada tämmöinen 
asia eteenpäin, kun ympäri Suomea sairastuneet 
potilaat eivät saa ostaa edullisesti tätä lääkettä, 
ellen minä saa lähetettyä tätä hakemusta. Ja siinä 
pitää olla kuitti että Fimean maksu on maksettu, 
muuten apteekki ei lähetä sitä eteenpäin. Kestäisi 
kauan, jos lähden tästä omaan pankkiini suoritta-
maan maksua. 

Lopulta virkailija heltyi ja totesi, että hän tekee 
poikkeuksen. Niin sain maksun maksettua.

Sitten ei kun takaisin apteekkiin, jossa täytim-
me korvattavuushakemuksen loppuun farmaseutin 
kanssa. Sen jälkeen hän lähetti sen eteenpäin. 

Suomen MG-yhdistys tietysti maksoi tämän lu-
pahakemuksen sekä vielä ne 8 euroa, jotka pankki 
otti laskun käteismaksusta.

Kiitos siitä, että me kaikki potilaat saamme 
taas hyvillä mielin ostaa edullisesti tätä lääkettä 
31.3.2020 asti, kuuluu kaikille niille ystävällisille 
virkailijoille, jotka auttoivat minua tässä asiassa. 

Fakta on, että useat muutkin potilaat hakevat 
edellä mainitun kaltaisia korvattavuuksia Fimealta, 
mutta yleensä myasteenikkojen ja LEMS-potilaiden 
osalta Suomen MG-yhdistys huolehtii korvatta-
vuuksien hakemisesta.

Riitta Jokela

Minun tarinani -kirja edelleen myynnissä
Hanki kirja potilaskertomuksista lahjaksi läheiselle 

Minun tarinani - kertoo monen myasteenikon tarinan.

Kirjaa saa tilata yhdistyksen toimistosta toimisto@suomenmg-yhdistys.fi  

Kirjan hinta on 10 euroa + postikulut 2,40 e, yhteensä 12,40 e
 ja se maksetaan yhdistyksen tilille FI44 5542 4020 0254 54 

ennen tilauksen toimittamista.
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Faktoja yhdistyksestä

Keräsimme lukijoidemme iloksi tilastotietoja yh-
distyksestä ja sen toiminnasta. 

Vastaavia lukuja joudumme keräämään vuosittain 
myös toimintakertomukseemme sekä STEAlle (So-
siaali- ja terveysjärjestöjen avustuskeskus), joka 
myöntää rahoitusta toimintaamme. 

Kelan tilastojen mukaan Myasthenia gravis 
-lääkkeiden korvattavuuteen oikeutettuja ihmisiä 
oli Suomessa vuoden 2017 lopussa 1474, joista 
naisia 828 ja miehiä 646. Alkaneita korvattavuus-
oikeuksia oli vuoden aikana 92 ja kuoleman takia 
päättyneitä 49.

Vuoden 2018 alussa Suomen MG-yhdistyksen 
jäsenmäärä oli 732 henkeä.

Jäsenistön ikä, 2018:
0-6 v 1 hlö 
7-17 v ei yhtään (totuus ei varmaan ole silti 
tämä) 
18-29 v 7 hlöä 
30-62 v 71 hlöä 
63-79 v 90 hlöä 
yli 80 v 21 hlöä
*Yhdistyksen jäsentiedoista puuttuu paljon 
pidempään jäseninä olleiden syntymäaikoja, 
koska alkuaikoina tätä tietoa ei liittymislomak-
keessa kysytty.

Viime vuosien kurssien 
osallistujien määrät: 
Espoo 2019: 12 osallistujaa, 3 omaista 
Varkaus 2018: 15 osallistujaa, 6 omaista 
Kuusamo 2018: 16 osallistujaa, 3 omaista 
Yyteri, Pori 2018: 14 osallistujaa, 6 omaista 
Kuusamo 2017: 24 osallistujaa, 8 omaista 
Kuopio 2017: 12 osallistujaa, 2 omaista

Meillä olet 
osaavissa käsissä 

Yksilöllinen kuntoutus suunnitellaan tavoit- 
teidesi mukaan. Hae harkinnanvaraiseen 
moniammatilliseen yksilökuntoutukseen 
Suomen johtavaan neurologiseen kuntoutus- 
keskukseen. Myös yli 65-vuotiaille.

Hae nyt 
kuntoutukseen!

Ota yhteyttä! mnk-kuntoutustoimisto@neuroliitto.fi / 
p. 040 133 7010  /  www.kuntoutuskeskus.fi  /      #munkuntsi
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Maaliskuun alussa Espoon hotelli Korpilammella 
järjestettiin Voimaantumiskurssi.

Suomen MG-yhdistyksen järjestämälle viikonlop-
pukurssille saapui yksi LEMS- ja kahdeksan mg-po-
tilasta, joista kolmella oli puoliso mukanaan.

Teemana oli voimaantuminen ja kurssin ve-
täjänä toimi psykologi, psykoterapeutti TRO Teija 
Jokipii. Sunnuntain ensiapukurssin meille piti ter-
veydenhuollon opettaja Terhi Hartikainen.

Perjantai alkoi lounaalla ja jo hieman toisiin 
siinä tutustuttiin. Varsinaisen ohjelman aluksi esit-
täydyimme toisillemme merkkaamalla kotipaik-
kamme ja nimemme Teijan fläppitaululle piirtä-
mään upeaan Suomen karttaan. Olimme selvästi 
Länsirannikko - Etelä-Suomi  -akselilta.

Selväksi tuli heti, että olemme hyvin erilaisis-
sa sairauden vaiheissa. Osa meistä oli hiljattain 
sairastuneita tai diagnosoituja ja osa jo vanhoja 
konkareita sekä kaikkea siitä väliltä. Kuulimme 
myös, kuinka erilailla MG kullakin on käyttäytynyt 
ja oireillut.

Itkua, naurua ja vapautunutta 
tunnelmaa
Perjantai iltapäivän ja koko lauantain käsittelimme 
Teijan pätevällä johdolla voimaantumista: keskus-
telimme, teimme ryhmätöitä eri kokoonpanoilla, 
välillä höpötimme niitä näitä, itkimme (ainakin 
minä) ja myös nauroimme paljon. Musta huumori 
auttaa.

Välissä halukkaat ehtivät myös seurata vähän 
MM-hiihtoja! Lisäksi söimme, ja paljon!!! Ruoka oli 
tosi hyvää ja kun se vielä kannettiin nokan eteen 
kauniisti tarjoiltuna, niin syötyähän tuli. Kun oh-
jelma samalla oli hyvin istumapainoista, niin taisi 
kyllä kaikilla olla välillä ähky olo.

Sunnuntaina meillä oli tosi kiva kaksituntinen 
ensiapukoulutus. Tunnelma oli silloin jo varsin va-
pautunut, kun oltiin jo paremmin tuttuja. Niinpä 
harjoitustehtävät menivät välillä vähän naurami-
seksi. Mutta mikäs sen parempaa.

Ensiapukoulutuksen jälkeen purettiin vielä tun-
nin verran tuntojamme ennen ruokailua (taas) ja 
kotiinlähtöä.

Hotellilla oli myös mahdollisuus saunoa ja uida. 
Ainakin perjantai-iltana meidän ryhmäläisiämme 
näkyi allasosastolla ja, ah, aina niin ihanassa avan-
nossa.  Kuntosalikin hotellissa oli, mutta enpä tiedä 
ehtikö tai jaksoiko edes kukaan meistä siellä käydä.

Voimaannuttava viikonloppu Espoon Korpilammella

Ohjelma oli aika tiivis ja paikallaan istuminen 
tuotti välillä vaikeuksia, mutta lauantaina iltapäiväl-
lä halukkaat ehtivät myös ulkoilemaan raikkaassa 
talvisäässä.

Parasta kohtaaminen ja vertaistuki
Mitä kurssista sitten jäi käteen? Tässä kohtaa ha-
luaisin huomauttaa, että tämä kirjoitus ja nämä 
ajatukset on vain minun mielipiteitäni ja jollain toi-
sella voi olla erilaiset mietteet viikonlopustamme. 

Minulle parasta antia on kuitenkin aina eri-
laisten ihmisten kohtaaminen ja vertaistuki! On 
hyvä huomata, kuinka erilaisia ja kuitenkin niin 
samanlaisia me ihmiset olemme, sarastimmepa 
jotain tai emme.

Teijan puheet ja opit olivat helposti omaksutta-
via sekä helppotajuisia. Luulisin ja toivoisin, että 
jokainen sai niistä eväitä elämäänsä. Minä ainakin 
sain: huolilaput ovat jo käytössä!

Lisäksi uskon ja toivon, että keskustelut myas-
teniasta toivat taas lisää tietoa jokaiselle ja eritoten 
hiljattain sairastuneille. Itse koin kiitollisuutta siitä, 
että huomasin jälleen, kuinka helpolla olen päässyt.

Kiitos kaikille Korpilammella olleille voimaan-
nuttavasta viikonlopusta!!!

Riitta Ilvonen 
kuvat Timo Valli

Psykologi, psykoterapeutti TRO Teija Jokipii 
johdatteli kurssilaisia havainnollisin keinoin. 
Esimerkiksi traumojen kohtaaminen ja käsittely 
herättivät vilkkaan dialogin.
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Lähde rohkeasti kursseille

Riitta Ilvonen keräsi listan perusteluja sille, miksi juuri Sinun kannattaa hakea kursseille:
 
Jos luulet, että et ole ”tarpeeksi” sairas ja kaikki muut on kovia kokeneita, niin väärässäpä olet. It-
selläni oli suuri kynnys hakeutua aikanaan ensimmäiselle kurssille juuri tuosta syystä ja kuulin, että 
muutama muukin oli näin ajatellut.

Voin vakuutta, että kurssille voi tulla ihan minkä kuntoisena vaan, vaikka olisi täysin oireeton.  Toi-
saalta huonompikuntoisetkin varmasti löytävät sopivaa tarjontaa. Kurssipaikoilla otetaan huomioon 
mahdolliset liikkumiseen vaikuttavat rajoitukset.

Jos olet ujo ja arka ja Sinua pelottaa uusien ihmisten tapaaminen, niin älä välitä, sillä harvapa 
meistä on heti kuin kala vedessä vieraiden ihmisten keskellä. Tämä on kuitenkin helpohko tapa tu-
tustua, koska on ainakin yksi yhteinen keskustelun aihe, se MG.

Sitä paitsi ryhmässä jokainen saa olla hiljaakin ja vain kuunnella toisia. Ei siellä tarvitse sisintään 
toisille paljastaa, jos ei tahdo. Kyllä meitä omaa ääntään rakastavia löytyy ihan tarpeeksi.

Huoneen jakaminen vieraan ihmisen kanssa saattaa myös arveluttaa. Jos mahdollista, niin 
kannattaa vaikka ottaa seuralainen mukaan tai maksaa yhden hengen huoneesta. Voi myös luottaa 
hyvään tuuriin, että saa hyvän kämppiksen. Tällä kertaa minä luotin tuuriin ja kyllä kannatti. Kiitos 
Tuulikki, ikkuna auki on hyvä nukkua!

Kaiken lisäksi huonekaverin kanssa voi olla helpompi lähteä liikkeelle kuin yksin ja on myös hel-
pompi muistaa ohjelman aikataulu, kun on kaksi päätä yhdessä.

Mikäli matka kurssipaikalle arveluttaa, kannattaa olla yhteydessä kurssisihteeriin, ja tiedustella, 
löytyisikö samalta suunnalta toinenkin tulija, niin pääsisi paikalle vaikka sitten kimppakyydillä.

Mikäli mietit, että jospa minulla juuri silloin, kun pitää lähteä, onkin huono päivä? Pitkällä MG-ko-
kemuksellani voin sanoa, että juuri silloinhan on varmasti huonopäivä, kun jotain pitäisi tehdä tai 
jonnekin lähteä. Tuntui kaikilla nytkin olleen se sama ongelma. Siihen sitten vielä matkustus päälle, 
niin kyllähän se voimille ottaa. Mutta...kunhan jaksaa raahauta paikanpäälle, niin eihän MG -kurssilla 
tarvitse pinnistää. Kaikki ymmärtävät, jos sanoo, että tartteis levätä, en nyt vaan jaksa, joko saa ottaa 
päiväunet, jne.

Hyviä tekosyitä voi aina keksiä, mutta kaikkien jossittelujen jälkeen kun lähtee kurssille, ei var-
masti kadu!

Ihanaa ja aurinkoista kevättä kaikille!
Riitta Ilvonen

Korpilammen kurssilla ai-
heena oli voimaantuminen.  
Aurinko paistoi sekä sisällä, 
että ulkona. Rohkeimmat 
kävivät jopa avannossa. 
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Suomen MG-yhdistyksen vuosikokous järjestettiin 
hotelli Clarionissa Helsingin Jätkäsaaressa.

Lokakuussa 2016 avattu, 16 kerroksinen hotelli 
tarjosi kokoustilat upeilla merinäköaloilla.

Kokouspaikan valintaan vaikutti se, että vuosi-
kokouksen jälkeen kokousväki suuntasi Tallinnan 
risteilylle. Hotellin sijainti aivan lauttasataman naa-
purissa sopi hyvin suunnitelmiin.

Ennen vuosikokouksen alkua yhdistys muisti 
MG-viirein yhdistysaktiiveja. Viirin saivat elävä-
nä kirjana useaan otteeseen toiminut Ossi Sand- 
berg Porista, pitkään Hämeen ryhmää vetänyt Lei-
la Mäkelä Tampereelta, kokemusasiantuntijaksi 
kouluttautunut Ritva Suikkanen Jyväskylästä ja 
Savonmuan Sirpa, alueen toimintaryhmää vetävä 
Sirpa Vepsäläinen Kuopiosta.

-Kiitos, tämä tuli aivan yllättäen ja odottamatta, 
Ritva Suikkanen totesi kiitospuheenaan kaikkien 
viirin saajien puolesta.

Vuosikokouksessa palkittiin yhdistysaktiiveja

Varsinaisessa kokouksessa ei yllätyksiä tapah-
tunut. Hallituksen erovuoroiset varsinaiset jäsenet, 
Merja Simolin-Kivilä, Ismo Lumpiola, Riitta Jokela, 
Mariann Sjöholm ja Sari Saari, valittiin kaikki jat-
kamaan edelleen tehtävissään seuraavaksi kaksi-
vuotikaudeksi.

Vanhastaan hallituksessa istuvat viime vuosiko-
kouksessa kaksivuotiskaudeksi valitut puheenjoh-
taja Paavo Koistinen sekä varajäsenet Päivi Kuikka 
ja Minna Ranne.

Vuosikokouksessa on usein myös valittu jo val-
miiksi seuraavan vuosikokouksen pitopaikka. Tällä 
kertaa selkeitä esityksiä tulevaksi vuosikokouksen 
pitopaikaksi ei ollut, joten hallitus palannee asiaan 
lähikuukausina.

-Kiva nähdä pitkästä aikaa, Uudenmaan MG-ryhmän Pirjo Ylimäki (vas.) totesi 
Suomen MG-yhdistyksen varapuheenjohtaja Ismo Lumpiolalle saapuessaan 
vuosikokoukseen. Tervehtimisvuoroaan odottaa entinen hallituksen jäsen, turku-
lainen May-Len Saari.
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Puheenjohtaja 
Paavo Koistinen 
(oik.) ojensi MG-vii-
rit Ritva Suikko-
selle (keskellä) ja 
Sirpa Vepsäläiselle 
kiitokseksi näiden 
tekemästä pitkä-
aikaisesta vapaa-
ehtoistyöstä. Viirin 
saivat myös Ossi 
Sandberg ja Leila 
Mäkilä.  

Eeva-Liisa Kontturi 
(vas.), Riitta Jokela, 
Arja Lindholm 
ja Minna Ranne 
vaihtoivat kokous-
tauolla ajatuksiaan 
lääkkeiden saata-
vuushaasteista.
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MG-päivillä puhunut sosiaalineuvos Aimo Ström-
berg kertoi lääkehuollon tilanteesta. Hän korosti 
sitä, että potilaan ja lääkärin tulee yhdessä sopia 
lääkityksestä. Ammattilaisen olisi myös nähtävä, 
miten paljon tietoa potilas kykenee vastaanotta-
maan kerralla. 

Suomen MG-yhdistyksen vuosipäivän yhteydessä 
osallistujat saivat kuulla potilasnäkökulmaa lääke-
turvallisuudesta.

-Minulla on todettu leukemia. Se on tyypiltään KML 
eli ensimmäinen leukemian muoto, johon on löy-
detty täsmälääke, sosiaalineuvos Aimo Strömberg 
aloitti esitelmänsä.

Paljastamalla henkilökohtaisen tilanteensa hän 
vangitsi kuulijoidensa mielenkiinnon heti puheen-
vuoronsa alkumetreillä.

Strömberg kertoi vuosipäivän osallistujille siitä, 
miten lääkekehitys toimii, miksi potilaita tarvitaan 
kehitystyössä jatkuvasti ja miten he voivat olla 
lääkkeiden käyttäjinä hyödyksi lääkkeiden kehit-
tämisessä.

Lääkealan turvallisuus- ja kehittämiskeskus Fi-
mean lääketutkimusverkoston sekä Suomen syö-
päpotilaiden hallituksen varajäsenenä ja hemato-
logisen biopankin johtoryhmän puheenjohtajana 
Strömberg on hyvin perehtynyt muun muassa  lää-
keturvallisuuteen erityisesti potilasnäkökulmasta.

Pitkä elämä ei aina ole yhtä kuin 
hyvä elämä
Saatuaan oman diagnoosinsa vuonna 2007 ja 
oltuaan lääkkeettömänä vuodesta 2014 lähtien 
Strömberg on hyvin kiinnostunut lääketutkimuk-
sesta ja -kehityksestä.

Hänen mukaansa yhteistyötä potilasjärjestöjen, 
tutkimuslaitosten ja lääkeyhtiöiden välillä tarvitaan 
jatkuvasti. Tavoitteena on, että potilaat tuntisivat 
oman sairautensa lääkkeiden kehitysprosessia 
laajemminkin.

-Potilaalla ei ole välttämättä samoja tavoitteita 
kuin lääkäreillä tai tutkijoilla. Esimerkiksi pidempi 
elämä ei välttämättä ole potilaalle yhtä tärkeä kuin 
sen sisältö, Strömberg perustelee omaa aktiivi-
suuttaan asiassa.

Potilaan näkemyksiä on arvioitava ja niistä on 
keskusteltava usein hoitavan henkilöstön kanssa, 
koska potilaan ajatukset usein muuttuvat sairau-
den edetessä,.

Strömbergin mukaan tutkijat eivät aina edes 
osaa ajatella kaikkia tarpeita, joita potilailla voi 
lääkkeen suhteen olla.

Mitä huono huokaat?
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Raportoi aina lääkkeen sivu-
vaikutuksista
Uutta lääkettä kehitettäessä tehdään ensin kokeita 
laboratorio-olosuhteissa ja eläimillä 3-6 vuotta. 
Sen jälkeen jatketaan ihmiskokeita ja seurataan 
lääkkeen vaikutusta ihmisen elimistöön kuudesta 
seitsemään vuotta.

Tämän jälkeen aloitetaan lupaprosessit, jotka 
voivat viedä jopa viisi vuotta. Aikaisintaan lääke 
voi siis olla markkinoilla noin 10 vuoden päästä 
lääkekehityksen aloittamisesta.

Kun lääke on markkinoilla, on erittäin tärkeää, 
että sen käyttäjät raportoivat kaikista mahdollisista 
sivuvaikutuksista. 

-Potilaat sanovat usein, että lääkäri ei ota heitä 
tosissaan, vaikka he kertovat jostain lääkkeen aihe-
uttamasta sivuvaikutuksesta. Siksi on hyvä tietää, 
että Fimean ja lääkefirmojen sivustoille voi itse ra-
portoida näistä havaitsemistaan sivuvaikutuksista, 
Strömberg muistutti.

Maallikkoyhteenvedot olemassa
Lääkekehityksen alussa tutkijoilla on tavoitteena 
löytää lääke, joka vaikuttaa toivottuun ongelmaan. 
Potilaan toiveena on saada helpotusta arkeen. 

Esimerkkinä Aimo Strömberg toteaa, että esi-
merkiksi hieno, sairauteen tehoava lääke, joka on 
kehitetty suonensisäisesti annettavaksi, rajoittaa 
huomattavasti potilaan elämää. 

-Potilaan on vaikeaa käydä jatkuvasti hakemas-
sa pistosta lääkäriltä. Hänen elämäänsä helpot-
taisi se, että lääkkeen voisi vaikka ottaa tablettina 
kotona.

Tämän kaltaisten tilanteiden vuoksi olisi erittäin 
toivottavaa, että jokaisen lääkkeen tutkimusryh-
mässä olisi myös potilaita.

-Jokaisesta lääkkeestä on oltava myös maallik-
koyhteenveto. EMA (Euroopan lääkevirasto) vaatii 
tämän, Strömberg totesi.

Sitoutuminen lääkehoitoon 
vaihtelee
Muutama vuosi sitten julkaistiin farmasia-alan 
suomalaistutkimus, jossa Mari Kekäle tarkasteli 
potilaiden sitoutumista lääkehoitoon.

Kekäleen kyselytutkimuksen mukaan vain 23 
prosenttia potilaista kertoi olevansa täysin sitou-
tuneita noudattamaan annettua lääkitystä, vaikka 
lääkärien arvion mukaan potilaista 93 prosenttia oli 
hyvin sitoutuneita heille määrättyyn lääkehoitoon. 

-Erään toisen kansainvälisen tutkimuksen mu-
kaan hoitoon sitoutuneista potilasta 85 prosenttia 
sanoi kertovansa lääkärille, mikäli lääke on jäänyt 
joskus ottamatta. Ei sitoutuneista potilaista alle 
puolet kertoi näistä tilanteista lääkärilleen. 

Aimo Strömberg totesi lisäksi, ettei lääkäri pää-
tä lääkettä keskustelematta siitä ensin potilaan 
kanssa. Väite herätti vilkasta keskustelua vuosipäi-
väosallistujissa. Myasteenikkojen käytännön koke-
mukset puhuvat ihan muuta. Moni kertoi lääkärin 
päättäneen lääkityksestä keskustelematta asiasta 
sen enempää potilaan kanssa.

-Valitettavasti meillä on vielä näitä vanhan kan-
san lääkäreitä, mutta näin se ei saisi olla, Ström-
berg pahoitteli.

Rinnakkaislääkkeet eivät sovi 
kaikille
Aimo Strömberg käsitteli puheenvuorossaan myös 
rinnakkaislääkkeiden haasteita. Usein apteekissa 
asiakkaalle todetaan rinnakkaislääkettä tarjottaes-
sa, että näissä on sama vaikuttava aine.

-Se on tietysti totta, mutta sidosaineet vaihte-
levat. Joten kaikki rinnakkaislääkkeet eivät sovi 
kaikille vaan näistäkin on etsittävä se itselle sopiva 
lääke. 

Haasteellisia tilanteita voi aiheutua etenkin 
silloin, jos potilas joutuu sairaalaan, koska siellä 
ei välttämättä aina ole saatavissa erilaisia rinnak-
kaislääkkeitä.

-Asetusten mukaan potilas ei saa käyttää sai-
raalassa omia lääkkeitään.

Läsnäolijat kertoivat tilanteista, joissa heitä oli 
- kaikesta huolimatta - pyydetty tuomaan sairaa-
laan omat lääkkeet, koska kyseistä valmistetta ei 
sairaalassa ollut.

Aimo Strömbergin asiapitoinen esitys päättyi tä-
hän sarjakuvaan, jossa (vapaasti suomennettuna) 
todetaan: "Jonain päivänä me kaikki kuolemme." 
"Niin, mutta kaikkina muina päivinä me elämme."
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SATAKUNTA

Satakunnan paikallis ryhmä jää kesätauolle. Seuraava tapaaminen on 
syyskuun ensimmäinen maanantai klo 13-15. Sen jälkeen tapaamiset ovat em. aikaan joka kuukauden 
ensimmäinen maanantai  Yhteisötalo Otavassa, Otavankatu 5A, Pori (pohjakerros).  
 
Riitta toivottelee hauskaa kesää kaikille. Tervetuloa taas syksyllä tapaamisiin!
Riitta Jokela puh 0400 760 434. riitta.liisa.jokela@gmail.com

VARSINAIS-SUOMI

Vertaistukitapaamiset myasteenikoille joka kuukauden toinen maanantai klo 
17-19. Tapaamispaikkana Lihastautiyhdistyksen toimitila, Itäinen Pitkäkatu 68, 
Turku.

Kesän jälkeen tapaamme 9.9., 14.10., 11.11. ja 9.12.2019.

Lisätietoja nettisivuilla www.turunseudunmyasteenikot.net

KESKI-SUOMEN MG-RYHMÄ

Maanantaina 3.6.2019 klo 17 tapaaminen Jyväskylän sataman kahviossa. 
Silloin suunnittelemme syksyn ohjelmaa. 
Torstaina 8.8 klo 16 tavataan Naissaaren kahvilassa, Naissaarentie 2, Vaaja-
koski.
Tervetuloa mukaan toimintaan! 
Ritva Suikkonen, p. 040 522 9411 ja Päivi Hokkanen, p. 040 732 6806

UUDENMAAN MG-RYHMÄ

Seuraa ilmoitteluamme yhdistyksen nettisivuilla tai ota yhteyttä meihin.
Hyvää kesää kaikille toivottavat, 
Toiminnasta vastaavat Pirjo Ylimäki, p. 050 375 6711, Kaija Savolainen, 

p. 050 563 8119 sekä Pirkko Vanhamäki, p. 040 735 2181.

POHJOIS-SAVON MG-RYHMÄ

Tapaamme joka kuukauden viimeinen keskiviikko klo 14-16 Melankadun toimintakeskuksessa, os. 
Melankatu 10 B, Kuopio.
Tervetuloa mukaan! 
 
Savonmuan Sirpa eli Sirpa Vepsäläinen, p. 050 361 7872, veppis61@gmail.com

OULUN SEUDUN PAIKALLISTOIMINTA

Oulun myasteenikot yhdistivät voimansa paikallisen Lihastautiyhdistyksen kanssa. Luvassa yhteisiä 
tapaamisia ja -toimintoja.
ti 6.8. klo 16.30 Kesäteatteriesitys Vesikielellä! Suomussalmella.
la 10.8. klo 11-14 Kesäpäivät Lämsänjärven Leirikeskuksessa Oulussa.
Lisätietoja antaa Pia Moisala, pia.moisala@suomi24.fi

LAHDEN SEUDUN PAIKALLISTOIMINTA
Järjestämme toimintoja yhteistyössä Etelä-Hämeen lihastautiyhdistyksen kanssa. 
Lisätietoja antaa Sisko Niemi, p. 044 502 6697, sisko.niemi04@gmail.com

PAIKALLISYHDISTYKSET
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POHJANMAAN PAIKALLISTOIMINTA
Pohjanmaan ruotsinkieliset myasteenikot tapaavat Vaasassa tarpeen mukaan.

ROVANIEMEN PAIKALLISTOIMINTA
Rovaniemellä myasteenikot tapaavat erikseen sovittaessa. 

HÄME

Nyt on aika kääriä hihat ja ryhtyä tositoimiin. Akut on ladattu ja kesän haasteet 
odottavat toteuttajiaan. Pidetään mielessä vanha sanonta, ”ei matka tapa vaan 
vauhti” ja noudatetaan tätä. Nautitaan täysillä kesästä ja sen monimuotoisuu-
desta, siis satoi tai paistoi. 
Tapaamisia on ollut seuraavasti: 
Ke 13.2.2019 oli tapaaminen Tampereella Kojolankadulla (Tasvel ry:n tiloissa). 

Käytiin läpi kuulumiset ja nautittiin kahvihetkestä. Ismo L. kertoi yhdistyksen tuoreimmat kuulumiset. 
Paikalla oli kivasti meitä myasteenikkoja kanssaeläjineen, siis 11+6.   
 
Ma 29.4.2019 tavattiin taas tuolla Kojolankadulla. Käytiin läpi kuulumiset ja nautittiin Arton tarjoamat 
kakkukahvit, koska hän oli aiemmin maaliskuussa aloittanut uuden vuosikymmenen (siis nyt mittariin 
tuli 70-vuotta). Toinen päivän juhlakalu oli Leila. Ismo ojensi yhdistyksen viirin Leilalle ansiokkaasta 
työstä MG-Hämeen vertaistukitoiminnassa (yli 25-vuotta). Kuultiin myös yhdistyksen asioita Ismon 
kertomana. Paikalla oli 11+3. 

Seuraava tapaaminen maanantaina 17.6.2019 klo 17 Kojolankadulla.
OIKEIN HYVÄÄ KESÄÄ LUKIJOILLEMME!

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

Kiitosten aika 

Hämeen MG-ryhmä kokoontui huhtikuussa Kojolankadulla. Juhlimme sihteerimme 
Arton 70-vuotispäivää. Arto toi kahvin kanssa kakut ja makeiset. Lauloimme yhdessä 
onnittelulaulun. Arto hoitaa kaiken tiedottamisen ja MG-viestiin kirjoittelun. Siitä suuri 
kiitos Artolle, olet tärkeä meille.
Henkilökohtaisesti haluan kiittää Suomen MG-yhdistystä minun huomioimisestani 
MG-viirillä ja ruusulla.
Myasteenikkojen vertaistukiryhmä on toiminut Tampereella jo 1980-luvulla pienimuo-
toisesti. 
Vuonna 1993 aloimme kokoontua aktiivisesti ja annoimme ryhmälle sen nykyisen 
nimen (Hämeen MG-ryhmä). Suunnittelimme myös oman viirimme. Näistä kiitos 
edesmenneille Ramille ja Sampsalle. 
Yhteisiin tapaamisiin meitä tulee matkojenkin päästä 
kertomaan kuulumisia. Samalla saamme tärkeää 
tietoa toisiltamme. On virkistävää tavata kaltaisiaan 
myasteenikkoja ja näiden puolisoita.

Lämpimät terveiset ja hyvää kesää koko Suomen 
MG-potilaille ja heidän puolisoilleen. 

Nähdään kesäpäivillä lauantaina 3. elokuuta 2019 Tampereella!

MG-Hämeen pj Leila Mäkilä
Hämeen aktiiviset myasteenikot 
tapaavat kuukusittain Tampe-
reella.

MG-Hämeen pu-
heenjohtaja Leila 
Mäkilä palkittiin 
viirillä.
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Tervetuloa Potilaan Päivän seminaariin!
Paikka: Jyväskylän kaupunginkirjasto, Minnansali (Vapaudenkatu 39-41)

Aika: 20.11.2019 klo 10:50-16:30

Perinteinen Potilaan Päivä vietetään tänä vuonna Jyväskylässä. 
Tilaisuus on kaikille avoin.

Seminaarissa tarkastellaan potilasturvallisuutta ja hoidon 

laadunseurantaa niin yksilön, hoitotyön kuin päättäjienkin 

näkökulmista. Potilaan elämänhallinnan ja kuntoutumisen tukeminen 

ovat myös päivässä esillä. 

Tilaisuuden päätteeksi järjestetään paneelikeskustelu päivän aiheisiin 

liittyen. Yleisöllä on mahdollisuus esittää kysymyksiä panelisteille.

Tarkempi ohjelma julkaistaan myöhemmin.

Tervetuloa!
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Yhdistyksen kurssit vuonna 2019

Lähde kurssille Lapinlahteen

Hiljattain sairastuneille suunnattu kuntoutuskurssi 
pidetään pe-su 11.-13.10.2019 Tampereella, Holiday 
Club Tampere Spa:ssa. 

Kurssille ovat tervetulleita ne myasteenista sai-
rautta sairastavat (MG , LEMS, CMS) omaisineen, 
jotka kokevat tarvitsevansa tietoa ja ohjausta sai-
rauden kanssa arjessa selviytymiseen.

Kurssilla tutustutaan oman kehon rajoitteisiin ja 
mahdollisuuksiin sekä pyritään löytämään keinoja 
ja tarvittavia apuja arjessa jaksamiseen.

Vertaistuen lisäksi ohjelmassa on neurologin, fy-
sioterapeutin ja psykiatrisen sairaanhoitajan luen-
not selviytymisestä ja sopeutumisesta sairauteen. 
Kelan edustaja kertoo tarjolla olevista sosiaalie-
tuuksista. Luvassa on myös ensiapuharjoituksia.
Kurssin hinta sairastuneille ja heidän omaisilleen 
20 e/hlö.

Hae kurssille täyttämällä joko tässä lehdessä tai 
nettisivuilla www.suomenmg-yhdistys.fi oleva 
kuntoutuskurssihakemus.

Hakuaika kurssille päättyy 5.9.2019.

Perjantai
12-13  	 Lounas  ja majoittuminen 
13-14   	 Tervetuloa +vertaistukituokio, vetäjinä 
	 Suomen MG-yhdistyksen  edustajat 
14-16	 Fysioterapeutin opissa
16-17   	 Neurologin puheenvuoro
17-18   	 Päivällinen 
18-20   	 Kylpylänautintoja

Lauantai
8-9    	 Aamupala
9-10   	 Sosiaalietuudet (vammaistuki, omais-
	 hoitajuus), laillistettu sosiaalityöntekijä, 
	 YTM Jonna Luomala
10-10.30	 Tauko
10.30-12 	 Sosiaalietuudet jatkuvat 
12-13  	 Lounas 
13-14   	 Tauko

14-16   	 Sairauteen sopeutuminen, 
	 psykiatrinen sh Tarja Kulola
16-17 	 Lepotauko
17-18 	 Päivällinen
18-  	 Vertaistukea 

Sunnuntai
8-9    	 Aamupala + huoneiden luovutus
9-11   	 Ensiapukurssi, SPR:n kouluttaja 
11-12 	 Palautekeskustelu 
12-13 	 Lounas

Kurssiohjelma

 
 

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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ILMOITTAUTUMISLOMAKE	
  KUNTOUTUSKURSSILLE	
  
	
  

Hakijan	
  koko	
  nimi	
  	
   	
   	
   	
   	
   	
  

Osoite	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

Puhelinnumero	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

Sähköpostiosoite	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

Ikä	
   	
  

Olen:	
  työssäkäyvä	
  /	
  eläkkeellä	
  /	
  työkyvyttömyyseläkkeellä	
  /	
  opiskelija	
  /	
  työtön	
  /	
  muu,	
  	
  

mikä?	
   	
   	
   	
   	
  

Ammatti:	
   	
   	
   	
  

Yhdistyksen	
  jäsen:	
  Kyllä	
  	
  /	
  	
  Ei	
  

Olen	
  saanut	
  MG	
  tai	
  LEMS	
  -­‐diagnoosin	
  vuonna:	
   	
   	
  

	
  

Mille	
  kurssille	
  haet:	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
  

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

haet	
  kurssille.	
  	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
  

Aiempi	
  kuntoutus	
  ja	
  vertaistuki	
  

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

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
  

KELA:n	
  sopeutumisvalmennuskurssi	
  ja	
  vuosi	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
  

Oletko	
  osallistunut	
  tai	
  hakeutunut	
  muuhun	
  kuntoutukseen	
  tai	
  onko	
  sinulla	
  mahdollisuus	
  

omaehtoiseen	
  hyvinvoinnin	
  ylläpitämiseen	
  paikkakunnallasi	
  (esim.	
  mahdollisuus	
  käyttää	
  

liikuntapalveluja)	
  ja	
  millaiseen?	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

Palautus:	
  
Susanne	
  Hiltunen	
  
Heikinmäentie	
  13	
  
21160	
  Merimasku	
  TAI	
  
kuntoutus@suomenmg
-­‐yhdistys.fi	
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ILMOITTAUTUMISLOMAKE	
  KUNTOUTUSKURSSILLE	
  
	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
  

Onko	
  sinulla	
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  osallistua	
  yhdistyksen	
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  muun	
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  vertaistukitapaamisiin	
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Sairaus	
  

Miten	
  selviydyt	
  MG	
  -­‐sairauden	
  kanssa	
  jokapäiväisessä	
  elämässä	
  ja	
  mitä	
  ongelmia	
  koet?	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
  

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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Virkisty ja viihdy Vuokatissa 

Suomen MG-yhdistys järjestää 15.-19.9.2019 Vuokatin Katinkullassa kuntoutuskurssin, 
jossa pääpaino on liikunnassa ja luonnossa virkistäytymisessä. 

Kurssille valitaan 15 myasteenista sairautta sairastavaa (MG ja LEMS). Heille kurssin hinta on 
10 e/vrk. 

Myös osallistujien omaiset ovat tervetulleita kurssille. He maksavat kurssilta 
omakustannushinnan 413 e/hlö. 

Vuokatin kurssin tavoitteena on terveyden ja hyvinvoinnin lisääminen kokonaisvaltaisesti. 
Kurssilla pyritään aktivoimaan liikuntaan ja löytämään omat liikunnan harjoittamisen 
mahdollisuudet. 

Kurssi alkaa sunnuntaina iltapäivällä ja päättyy torstaina aamupäivällä. 

Hae kurssille joko täyttämällä ja postittamalla oheinen hakukaavake tai täyttämällä 
yhdistyksen nettisivuilla oleva sähköinen kurssihakemus. 

Hakuaika kurssille päättyy 1.8.2019. 

Virkisty ja viihdy Vuokatissa

Yhdistyksen kurssit vuonna 2019

Sunnuntai 
16 	 Saapuminen 
17 	 Päivällinen  
	 Kylpylä 
20 	 Iltapala 

Maanantai 
9.30-11.30	 Yhteishengen nostatusta Katinkullan 	
	 jumppareiden kanssa  
11.30-13 	 Lounas  
13-16 	 Haapala B&B panimokierros 
	 (omakustanne) TAI 
	 omaehtoista virkistystä  
17 	 Päivällinen  
	 Kylpylä 
20 	 Iltapala 

Tiistai 
9.30-11.30 	 Lavis -treenit 
11.30-13 	 Lounas  
13-16 	 Keilailua ja saunajoogaa 
17 	 Päivällinen  
	 Kylpylä 
20 	 Iltapala 

Keskiviikko 
9.30-11.30 	 Ensiapukoulutusta 
11.30-13 	 Lounas  
13-16 	 Ostosretki Sotkamoon TAI 
	 omaehtoista virkistystä 
17 	 Päivällinen  
18-20 	 Illanvietto, saunalla tai 
	 sisätilalaavulla

Torstai 
Aamupala, huoneiden luovutus ja kotiin!

Vuokatin kurssin ohjelma 15.-19.9.2019

Suomen MG-yhdistys järjestää 15.-
19.9.2019 Vuokatin Katinkullassa kuntou-
tuskurssin, jossa pääpaino on liikunnassa 
ja luonnossa virkistäytymisessä.

Kurssille valitaan 15 myasteenista sairaut-
ta sairastavaa (MG ja LEMS). Heille kurssin 
hinta on 10 e/vrk.

Myös osallistujien omaiset ovat tervetullei-
ta kurssille. He maksavat kurssilta omakus-
tannushinnan 413 e/hlö.

Vuokatin kurssin tavoitteena on terveyden 
ja hyvinvoinnin lisääminen kokonaisvaltai-

sesti. Kurssilla pyritään aktivoimaan liikun-
taan ja löytämään omat liikunnan harjoitta-
misen mahdollisuudet.

Kurssi alkaa sunnuntaina iltapäivällä ja 
päättyy torstaina aamupäivällä.

Hae kurssille joko täyttämällä ja postitta-
malla oheinen hakukaavake tai täyttämällä 
yhdistyksen nettisivuilla oleva sähköinen 
kurssihakemus.

Hakuaika kurssille päättyy 1.8.2019.
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Suomen MG-yhdistyksen kesäpäivä Tampereella

Olemme varanneet 40 kpl lippuja Tampereen komediateatterin farssiin 
Voi veljet! lauantaina 3. elokuuta 2019.
Kesäinen päivä alkaa teatterilla, os. Lapintie 3 A, Tampere. Kello 12 
Komediateatterin perustaja, johtaja ja näyttelijä Esko Raipia ja vaimonsa 
Maija-Leena toivottavat meidät tervetulleiksi teatteriin ja kertovat sen 
historiasta. Kesäinen päivä jatkuu lounaalla teatterin ravintolassa. 
Teatteriesitys alkaa kello 14.30.
Teatterilippu, ruokailu ja väliaika pullakahvin hinta jäsenille 30e/hlö, 
ei-jäsenille 60 e.  
Maksu yhdistyksen tilille FI44 5542 4020 0254 54. 
Merkitse maksuun koko nimesi ja tilaamasi lippumäärä.
Ilmoittautumiset 15.6. mennessä arto. jokinen@tintti.net tai 
p. 040 732 2028.

Voi veljet! on maailman parhaimman farssikirjailijan Ray Cooneyn ja hänen poikansa Michaelin 
mestariteos. Näytelmän tapahtumat sijoittuvat keskiluokkaisen englantilaispariskunnan kotiin, jossa 
valmistaudutaan iloiseen perhetapahtumaan. Tomin ja Lindan suunnitelmat uhkaavat romuttua Tomin 
veljien Dickin ja Harryn saavuttua taloon. Luvassa on tukalia tilanteita, valkoisia valheita ja 
virtuoosimaista näyttelijäntyötä.
Rooleissa nähdään maamme tunnetuin viihdyttäjä-näyttelijä Jukka Puotila, Suomen paras farssi-
näyttelijä (Aamulehti) Jukka Leisti sekä mestarinäyttelijät Tommi Raitolehto, Petra Karjalainen, 
Mari Turunen, Aku Sajakorpi sekä Vesa Kietäväinen. Koko karusellia pyörittää mies lukuisten 
farssien takaa, ohjaaja-teatterinjohtaja Panu Raipia.
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Uudenmaan MG-ryhmä sai kuulla mielenkiintoisen 
puheterapeutin luennon maaliskuussa. 

Maskun neurologisen kuntoutuskeskuksen puhete-
rapeutti Eeva-Liisa Warinowski kertoi kuulijoilleen 
myasteenikkojen puhe- ja nielemisvaikeuksista. 
Eeva-Liisa on toiminut Maskun neurologisessa 
kuntoutuskeskuksessa vuodesta 1994 alkaen, jo-
ten hänellä on vankka tietämys myasteenikkojen 
ongelmista. 

Hän oli itsekin uransa alussa törmännyt ajatuk-
seen, ettei myasteenikkoja kannata kasvolihasten 
osalta kuntouttaa.  Maskun fysioterapeutit olivat 
kuitenkin opettaneet, että kyllä kaikkien lihasten 
osalta lihaskuntoa täytyy ylläpitää, muuten lihakset 
veltostuvat entisestäänkin. 

Luennolla käytiin läpi niin puheeseen kuin nie-
lemiseen liittyvien lihasten toimintaa, ja muutama 
harjoitusliikekin saatiin kotiläksyksi.

Puhelihasten toiminnan häiriö –  
dysartria 
Myasteniaan liittyvä puhelihasten toiminnan häiriö 
on nimeltään veltto dysartria. Puhelihasten toi-
minta heikkenee erityisesti pidempään puhuessa, 
johtuen hermolihasliitoksen ongelmista. Vaikeudet 
korostuvat yleensä rasituksen yhteydessä. 

Mikäli sairauden alussa ja sen jälkeenkään vuo-
sikausiin ei ole ollut puheongelmia, niin yleensä 
niitä ei myöhemminkään ilmaannu. Kun taas, jos 
sairauden alussa on merkittäviä puheongelmia, 
niin ne seuraavat jonkin asteisina usein koko sai-
rausmatkan ajan. Mikäli lääkitys saadaan kohdal-
leen, puheoireet pysyvät usein lievinä tai poistuvat 
kokonaan. 

Harjoituksilla voidaan parantaa puheongelmia. 
Tarpeen mukaan voidaan harjaannuttaa muun 
muassa huulten, leuan ja poskilihasten toimintaa. 
Esimerkiksi jos suupielet valuvat alas, johtuu se 
usein heikoista poskilihaksista. 

Liiallinen rasitus saattaa aiheuttaa kipua. Jos 
esimerkiksi puraisee hyvin usein poskeen, saattaa 
olla kyse siitä, että posken jänteys on heikentynyt 
ja tarvitaan poskijumppaa. Jos taas huulten toi-
minnassa on heikkoutta, niin P, M ja B-kirjaimet 
heikentyvät puheessa.  

Puheoireen vaikeusasteen ja puheharjoitusten 
tarpeellisuuden arvioimiseksi on tärkeää pohtia, 

Kasvojen lihaksia kannattaa kuntouttaa - 
ruokailu sujuu siististi niksien avulla 

esiintyykö myastenian aiheuttamana kommunikaa-
tiohaittaa: joutuuko rajoittamaan puhumistaan ja 
saavatko kuulijat puheesta selvää. 

Mikäli kommunikaatiohaittaa ei esiinny, ei to-
dennäköisesti tarvitse tehdä säännöllisiä harjoituk-
siakaan. Tärkeää on oppia tuntemaan itselle sopiva 
rasitus ja sallia riittävä lepo. 

Äänen tuoton  häiriö – dysfonia
Äänihuulet ovat noin kahden sentin pituiset li-
hakset, jotka terveellä henkilöllä äänen tuotossa 
värähtelevät tiiviisti satoja kertoja sekunnissa. 

Myasteenikolla äänihuulet kaareutuvat her-
kästi väsyessään, jolloin äänihuulet ”falskaavat” 
ja ääni saattaa muuttua käheäksi. Äänen käheys 
myasteenikolla on merkki siitä, että äänihuulet 
ovat rasittuneet. 

Puheterapeutti Eeva-Liisa Warinowski vieraili 
luennoimassa Uudenmaan MG-ryhmässä.
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Myös hengitys vaikuttaa äänenkäyttöön. Pal-
lean, kylkivälilihasten ja vatsalihasten hyvä toimin-
takyky mahdollistavat tehokkaan syvähengityksen. 
Apua hengityslihasten toimintakykyyn saa myös 
fysioterapeutin hengitysharjoituksista.

Puheterapiaa harjoitusten avulla
Poskien ja huulten lihaksia voidaan harjoittaa ään-
tämällä yhtäjaksoisesti esim. OO-EE, OO, EE jne. 

Harjoitusta tehdään peilin edessä niin monta 
kertaa kun jaksaa siten, että suoritus näyttää ja 
tuntuu yhtä voimakkaalta kuin harjoituksen alussa. 

Kun suoritus alkaa heikentyä, on maksimira-
situs saavutettu ja harjoittelu sillä kertaa tulee lo-
pettaa. Jatkossa harjoitellaan aina se määrä, mikä 
onnistuu väsymättä. 

Huulten voimaa voi harjaannuttaa esimerkik-
si suipistamalla huulia voimakkaasti (”suukotte-
lemalla”) tai lausumalla voimakkaita P-äänteitä.  
Harjoituksia ei pidä tehdä väsyneenä.  

Uloshengitystä voidaan harjoitella puhaltamal-
la letkulla veteen (vesi-PEP) tai maksimaalisella 
hengityksellä, jolloin otetaan keuhkot aivan täy-
teen ilmaa ja puhalletaan keuhkot aivan tyhjiksi. 

On todettu, että lihasmuisti unohtaa viikossa, 
joten harjoituksia on tehtävä useamman kerran 
viikossa, jotta oppimista lihaksissa tapahtuu.  

Voice massage -hierojan tekemä voice-mas-
sage hieronta auttaa myös äänentuottolihasten 
rentouttamiseen, mutta toistaiseksi hoito ei ole 
Kelan korvattavuuspiirissä.

Nielemisen ongelmat
Nielemiseen osallistuvat muun muassa huulet, 

leuka, posket ja kieli. Pureskelu on paljon lihastyötä 
vaativa toiminto. Kostea ja pehmeä ruoka on hel-
pointa pureskella ja niellä. 

Esimerkiksi jugurtti nielaistaan ilman puremis-
ta, kun taas näkkileipä vaatii huolellista pureskelua 
ja ruokapalan hallintaa suussa. Leipää syödessä 
pitää yleensä ottaa juomaa samanaikaisesti, jotta 
nieleminen onnistuu.  

Myös esimerkiksi salaatin syöminen vaatii pal-
jon lihastyötä. Silputtu salaatti helpottaa erityisesti 
pureskelua. Hedelmistä mandariini ja appelsiini 
ovat vaikeimmin syötäviä. Säikeisyytensä takia 
ne on hyvä pilkkoa pieniksi paloiksi, jolloin niiden 
syöminen on huomattavasti helpompaa.  

Nielemiseen osallistuu noin 55 lihasta. Mikäli 
nielemisvaikeuksia esiintyy, on hyvä ottaa ruo-
kalepo ennen ruokailua, jotta lihakset jaksavat 
työskennellä ruokaillessa.  
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Syömisestä pitää myös nauttia, joten ruuan 
koostumus kannattaa tarpeen vaatiessa muokata 
sellaiseen muotoon (nestemäinen, kiinteä, soseu-
tettu), joka on mukava syödä, eikä aiheuta liiallista 
rasitusta tai ongelmia. 

Ruoka etenee suussa aaltomaisena liikkeenä 
nieluun. Suun takaosassa käynnistyy nielemisre-
fleksi, jolloin kurkunpää sulkeutuu ja varmistaa, 
ettei ruokaa kulkeudu henkitorveen. 

Refleksiivisen nielemisen toimiessa viiveellä 
tai kurkunpään liikkeen ollessa rajoittunut kurkun-
pää ei olekaan kokonaan kiinni, jolloin ruokaa voi 
kulkeutua henkitorveen eli ns. ”väärään kurkkuun”. 

Voimakas yskiminen nielaisun yhteydessä ker-
too siitä, että ruokaa, juomaa tai sylkeä kulkeutui 
henkitorveen. Päivittäinen yskiminen ruokailuti-
lanteessa kertoo vakavasta nielemisongelmasta. 

Ruoka kulkeutuu nielusta ruokatorveen, jos-
sa se jatkaa matkaansa peristalttisen lihasliikkeen 
avulla kohti mahalaukkua. Nielun ja ruokatorven 
lihastoiminnassa saattaa myös esiintyä hitautta 
tai heikkoutta. 

Tällöin tuntuu, ettei ruoka etene sujuvasti, vaan 
juuttuu nieluun tai ruokatorveen ja saattaa aiheut-
taa jopa kipua. Röntgenlääkäri voi tehdä tarvit-
taessa nielun varjoainekuvauksen, jossa nähdään 
miten nielu ja ruokatovi toimivat.

Limaongelmia
Joillakin myasteenikoilla muodostuu nieluun tai 
hengitysteihin runsaasti limaa. Se voi johtua esi-
merkiksi siitä, että nieluonteloihin jää ruokajäämiä 
tai että hengitystoiminnassa on heikkoutta. 

Nieluun jäänyt ruoka ärsyttää limakalvoja ja 
aiheuttaa runsaampaa limanmuodostusta. Välttä-
mättä lima ei poistu heikentyneen keuhkotuuletuk-
sen myötä vaan kertyy nieluun tai hengitysteihin. 

Nielemisen vaiheet ja ohjeet
Nielemisen vaiheet voidaan jakaa neljään osaan: 1) 
oraalinen valmisteluvaihe (pureskelu), 2) oraalinen 
vaihe (ruoka kuljetetaan kielen avulla nielua kohti) 
3) nieluvaihe (refleksiivisen nielaisun avulla ruoka 
kulkeutuu nieluun) sekä 4)ruokatorvivaihe (ruoka 
etenee peristalttisen liikkeen avulla ruokatorvessa). 

Mikäli refleksiivisessä nielemisessä on viivettä 
eikä nielaisu lähde käyntiin, on hyvä tietoisen kont-
rollin avulla pysäyttää ruoka kielen päälle pieneksi 
hetkeksi ennen nielaisua. Tällöin aivojen nielemis-
keskus tukee refleksiivistä nielemistä ja kurkunpää 
ehtii sulkeutua huolellisemmin. 

Mikäli lääkkeiden nieleminen on hankalaa, ne 
kannattaa niellä vaikka puuron tai muun vettä sa-
keamman koostumuksen kanssa. 

Refleksiivistä nielemistä voi herättää jääkylmäl-
lä vedellä tai jääpaloilla, jolloin nielaisu käynnistyy 
paremmin.  Jääkylmää vettä voi esimerkiksi kuljet-
taa mukana termospullossa. 

Nielemistä helpottaa myös ruuan kosteuttami-
nen sekä pienten suupalojen syöminen. Tummaa 
leipää voi kostuttaa vaikka kotikaljalla, vaaleaa 
leipää maidolla. Lasten hedelmäsoseet ovat myös 
koostumukseltaan helposti nieltäviä ja terveellisiä. 

Pään asento on myös tärkeä, jotta kurkunpää on 
niellessä oikeassa asennossa. Tue leukaa kädellä, 
jos leuka tippuu liian alas rintakehää kohti. 

Neste voi niellessä kulkeutua nenään, jos peh-
meä suulaki ei sulkeudu tiiviisti. Hiilihapon kulkeu-
tuminen nenään sen sijaan on normaaliakin, sillä 
se on helposti liikkuva kaasu. 

Kaulan alueen tulisi olla rento, jotta kurkunpään 
”hissi” toimii. Älä siis kurkota päätä niellessä, älä 
myöskään nosta leukaa voimakkaasti ylös, jolloin 
kurkunpään lihakset kiristyvät ja saattavat estää 
kurkunpään sulkeutumisen. 

Mikäli puremalihakset väsyvät herkästi, syö 
ensin lämmin ruoka, ja salaatti vaikka erikseen 
myöhemmin välipalana. Samoin tällöin kannattaa 
syödä tiheämmin ja pienempiä annoksia kerrallaan 
lihasten väsymisen estämiseksi. 

Yleensä sanotaan, ettei myastenia näy ulos-
päin, mutta heikentyneistä poskilihaksista johtuva 
ilmeettömyys voi aiheuttaa ulkopuolisille virheel-
lisiä tulkintoja. 

Ulkopuoliset saattavat tulkita virheellisesti, että 
myasteenikko on tylsistynyt tai ikävystynyt. Silloin 
kannattaa kertoa muille ilmeettömyyden johtuvan 
sairaudesta, ja että henkilö nauttii yhdessäolosta, 
vaikkei se näykään kasvoista. 

Kiitokseksi luennosta Uudenmaan MG-ryhmä 
antoi Eeva-Liisa Warinowskille myasteenikoista 
kertovan Potilastarinoita -kirjan. 

Eva Frostell 
kuvat Pirjo Ylimäki



26

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

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

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

OYS
Neurologian poliklinikka, 
Kajaanintie 50, 90220 OULU 
Apulaisylilääkäri Vesa Karttunen 
Ajanvaraus: (08) 315 5084, ma-to klo 8–10,
12.30–14, pe klo 8–10 
Potilaalla oltava lähete erikoissairaanhoitoon.

NEUROLOGIAN LÄÄKÄRIT MG-POTILAALLE

NEUROLOGIAN ERIKOISLÄÄKÄREITÄ

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

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

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

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

TYKS, A-sairaala (rakennus 4)
Sisäänkäynti 4A (6. krs), 
Kiinamyllynkatu 4–8, TURKU  
Ajanvaraus: (02) 313 1720, ma-to klo 8–15, 
pe klo 8–14 
Potilaat tulevat lääkärin lähetteellä tai ilman 
lähetettä päivystyspoliklinikan kautta.

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

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

Juha-Matti Seppä
Neurologian erikoislääkäri 
Vastaanotto Eteläranta 2 D (1. krs.), Pori. 
p. 040 195 5970 (Medipori)

Lisää tietoa löytyy myös netistä:

www.suomenmg-yhdistys.fi
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YHTEYSHENKILÖT – KONTAKTPERSONER

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@siunsote.fi

Olen syntynyt -63. MG diagnoosi tehtiin -95 ja ty-
mektomia -96. Olen koulutukseltani 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.

Maritta Kotilainen
Tikkakoski 
puh. 0400 638 165, marittakotilainen@gmail.com 

Minulla on myasteniaa sairastava lapsi ja annan 
mielelläni vertaistukea lapsipotilaita koskien.

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
Korsholm
puh: 050 505 9577, tomas.mattback@yahoo.fi

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.

Olen myös Keski-Suomen sairaanhoitopiirillä ko-
kemusasiantuntijana.

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, kortisonipulssihoidos-
ta olen saanut eniten apua. Nykyisin vointini on 
hyvä lääkityksen avulla. Harrastuksiini kuuluvat 
liikunta, käsityöt ja yhdistystoiminta. Minulla on 
kolme vuosina -92, -94 ja -97 syntynyttä poikaa. 
Esikoisella oli voimakasoireinen vastasyntyneen 
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.
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