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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.

Pääkirjoitus......................................................... 3

Ajankohtaista..................................................... 4

Kuinka minusta tuli äiti ..................................... 9

MG-Häme isännöi teatteriretkeä....................  10

”Hyvä, ettei ollut aivoinfarkti”........................ 12

Espanjan auringon alla.................................... 14

Kuusamon kurssilla pääsi vaeltamaan ja 
ulkoilemaan ..................................................... 16

Lääkevastaava esittäytyy................................ 18

Myasteenikkoja on vauvasta vaariin.............. 18

Paikallisyhdistykset...........................................19

Osteoporoosin hoitoon suhtauduttava
vakavasti .......................................................... 21

Neurologiset lääkärit MG-potilaille ................22 

Yhteyshenkilöt .................................................25

Kansikuva: Omenasatoa ei syyssade haittaa.
Kuva: Susanne Hiltunen

Aineisto seuraavaan lehteen 10.11.2017,
lehti ilmestyy 8.12.2017.

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

MYASTENIA-VIESTI
3 • 2017

Suomen           -yhdistys ry



3

Kirjoitin pääkirjoituksessani edellisessä  Myaste-
nia-Viestissä 2/2017 kuinka potilaiden kiireettömiä 
lääkärikäyntejä pystytään hoitamaan perustervey-
denhuollossa kolmessa kuukaudessa. Esimerkkinä 
olivat Kainuun terveyskeskukset ja Helsingin ter-
veyskeskukset, Kainuussa niistä pystyttiin hoita-
maan 63 % ja Helsingissä kaikki.

Tulevassa sote-uudistuksessa on tavoitteena, 
että myös perusterveydenhuollon odotusajoista ja 
jonoista päästäisiin eroon. Nähtäväksi jää kuinka 
tämä sitten toteutuu. 

Nyt siirtyvät niin maakuntavaalit kuin sote- 
uudistuksenkin aloitus hamaan tulevaisuuteen eli 
maakuntavaalit lokakuulle 2018 ja sote-uudistuk-
sen aloitus vuoden 2020 alkuun. Ei tarvitse olla 
suuri ennustaja kun voi todeta, että sote-uudistuk-
sen aloituksesta tulee vaikeaa, niin monta liikkuvaa 
osaa siinä on.

Sairaaloiden päivystykset ruuhkautuvat ja 
syynä on, että perusterveydenhoidosta vastaa-
vat terveyskeskukset eivät kykene tarjoamaan 
riittävästi vastaanottoaikoja kiireelliseen hoitoon. 
Me potilaat joudumme menemään sairaalapäi-
vystykseen myös sellaisten vaivojen kanssa jotka 
olisivat hoidettavissa terveyskeskuksissa. Kuor-
mitus ja ruuhkat jatkuvat ja kasvavat sairaala-
päivystyksissä.

Hoitohenkilöstön kantelut Kuopion yliopistol-
lisen sairaalan (KYS) työoloista Itä-Suomen alue-
hallintovirastoon ovat huolestuttavia, koska heidän 
mukaansa ruuhkautuneessa päivystyksessä työs-
kentelee liian vähän ihmisiä. Henkilöstön mukaan 
se vaarantaa jo potilasturvallisuuden. Tästä meidän 
potilaiden ja erikoisesti potilasjärjestöjen tulisi ak-
tivoitua ja pyrkiä ajamaan kaikin voimin sitä, että 
potilaiden potilasturvallisuus taattaisiin koko hoito-
polun osalta. Olen ollut tästä keskustelemassa eri 
medioissa kesän aikana ja voin todeta kokemuksie-
ni mukaan, että Suomessa potilasturvallisuudessa 
on vielä puutteita eri syistä johtuen.

Jo ensimmäisessä kansallisessa potilastur-
vallisuuskonferensissa vuona 2009 arkkiatri Risto 
Pelkonen totesi ”potilasturvallisuus on perusasia 
Suomessakin”. Nämä sanat jäivät myös potilaana 
mieleeni.

Sosiaali – ja terveyspalveluissa henkilöstön 
liiallinen kuormitus on jo vuosia ollut ongelma ja 
tiedossa, eikä se koske vain sairaalan päivystyksiä 
tai pelkästään julkisen puolen työpaikkoja. Tiukoilla 
ja ylikuormitettuja ovat olleet muun muassa van-
husten kodinhoidon työntekijät sekä sosiaalityön-
tekijät lastensuojelussa.

Voidaanko hyvällä johtamisella kehittää myös 
sote-palveluja?

Organisaatiot pitää valjastaa tulevaisuudessa 
palvelemaan meitä palveluja tarvitsevia ihmisiä 
eikä päinvastoin. Pelko ja huoli hoidon saannista 
ja tasosta sekä sosiaalipalveluista ei kuulu hyvin-
vointiyhteiskuntaan.

Paavo Koistinen,
puheenjohtaja

Terveyskeskusten vastaanotoille ei aikoja

Pääkirjoitus 
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Ajankohtaista 

Yhdistykselle on julkaistu nyt omat facebook-si-
vut, jotka löytyvät facebookista nimellä Suomen 
MG-yhdistys ry. Sivut ovat julkiset ja näin ollen 
jokainen facebookiin kirjautunut voi niihin käydä 
tutustumassa. 

Sivuilla julkaistaan tietoa yhdistyksen toimin-
nasta, tapahtumista sekä ajankohtaisista asioista. 
Käy siis vierailemassa sivustolla, klikkaa tykkää ja 
seuraa painiketta ja saat aina ajankohtaiset tiedot 

Suomen MG-yhdistys sosiaalisessa mediassa
yhdistyksen toiminnasta sekä muusta ajankohtai-
sesta. 

Sivujen kautta voit myös olla yhteydessä yh-
distyksen johtokuntaan, kommentoida julkaisuja 
ja antaa vaikka palautetta.

Sivut ovat Suomen MG-yhdistyksen johtokun-
nan ylläpitämät ja johtokunta on vastuussa sivujen 
sisällöstä.

Kaipaamme lehden sisältöä ja ulkoasua koskevia 
toiveita. Kerro, mitä haluat lehdestä lukea ja anna 
tekijöille palautetta nykymuotoisesta lehdestä.

Mitä haluat lukea Myastenia-Viestistä?
Toiveesi ja kehittämisideasi voit toimittaa säh-

köpostilla osoitteeseen toimisto@suomenmg-yh-
distys.fi  



5

Viimeinen laiva
Menemme joukolla katsomaan uutta musikaalia 
nimeltä Viimeinen laiva. Esityksen musiikin on sä-
veltänyt ja sanoittanut 16-kertainen Grammy-voit-
taja Sting. 

Tarina sijoittuu englantilaiseen Wallsendin kau-
punkiin, jonka asukkaiden elämä on aina pyöri-
nyt telakan ympärillä. Tarinan päähenkilö, nuori 
Gideon Fletcher unelmoi kuitenkin toisenlaisesta 
tulevaisuudesta. Hän jättää Wallsendin, telakan 
ja elämänsä rakkauden nähdäkseen maailmaa. 
Kun Gideon palaa kotiin 14 vuotta myöhemmin, 
hän löytää Wallsendista henkitoreissaan olevan 
telakan sekä toisen miehen kanssa kihloihin men-
neen nuoruudenrakastettunsa - ja päättää pelastaa 
molemmat. 

Viimeisen laivan rooleissa nähdään muun 
muassa Tom of Finland -musikaalissa Touko Laak-
sosen upean nimiroolin tehnyt Olli Rahkonen, Ta-
neli Mäkelä, Suurlähettiläistä tuttu Jussu Pöyhö-
nen, sekä Rock of Agesissa loistaneet Anna Victoria 
Eriksson ja Mikael Saari. Kymmenen muusikon 
orkesteria johtaa kapellimestari Jussi Vahvaselkä. 
Esityksen ohjaa Mikko Kouki.

Tervetuloa uudistettuun 
Turun kaupunginteatteriin

Ajankohtaista 

VARAA LIPPUSI AJOISSA

esitykseen keskiviikkona 20.12.2017 klo 19:00

Ilmoittautumiset sähköpostilla 
mylesa@suomi24.fi tai 

puhelimitse 050 355 6881 May-Len Saarelle.

Viimeinen ilmoittautumispäivä on 10.11.2017. 

Lippujen hinta 39,00 e/kpl on suoritettava heti ilmoittautumisen jälkeen tilille, 
jonka annetaan varauksen yhteydessä.
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Ajankohtaista 

Kuva kuntke.fi

Ensi vuodelle johtokunta suunnittelee kolmen kurs-
sin järjestämistä.

Ensimmäinen kurssi on helmikuussa Porissa, 
kylpylähotelli Yyterissä. Hiljattain sairastuneille ja 
heidän omaisilleen suunnatun kurssin kesto on 
kolme päivää.

Syyskuussa uusimme erittäin suosituksi osoit-
tautuneen Kuusamon kurssin, jonka teema, Hy-

Tulevia kursseja 2018
vinvointia ja  voimaa luonnosta, sopii myös ensi 
vuodelle.

Loka-marraskuussa on luvassa toinen kolmen 
päivän kurssi, jonka pitopaikkakunnaksi on kaa-
vailtu Varkautta.

Lisäksi nuoret myasteenikot suunnittelevat yh-
den päivän tapaamista pääkaupunkiseudulle. Ajan-
kohta tilaisuudelle on vielä avoin.

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	
  

Suomen MG-yhdistyksen aiemmin käytössä ollut 
PL-osoite Helsingissä on poistunut käytöstä vuo-
den 2017 alussa.

Postilokero-osoitteen lopettaminen tapahtui 
postin uudistusten vuoksi, mutta on johtanut  siihen, 
että useita vuoden alussa lähetettyjä kirjeitä saapui 
yhdistyksen juoksevista toimistoasioista vastaavalle 
Susanne Hiltuselle vasta elokuussa.

Yhdistyksen postilokero-osoite on lopetettu
Yhdistyksellä on edelleen toimitila vuokrattuna 

Helsingissä, mutta siellä ei ole ketään postia avaa-
massa, sen vuoksi kaikki yhdistyksen postilähetyk-
set ohjataan nykyisin osoitteeseen Heikinmäentie 
13, 21160 Merimasku.

Valtakunnalliset MG-päivät 
Jyväskylässä 14.-15.4.2018

Jyväskylän hotelli Cumuluksessa 14.-15.4.2018.

Lisätietoa julkaistaan joulukuun Myastenia-Viestissä ja liiton nettisivuilla.
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ILMOITTAUTUMISLOMAKE	
  KUNTOUTUSKURSSILLE	
  
	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
  

Onko	
  sinulla	
  mahdollisuus	
  osallistua	
  yhdistyksen	
  tai	
  muun	
  tahon	
  vertaistukitapaamisiin	
  

paikkakunnaltasi	
  ja	
  jos,	
  on	
  millaisiin?	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
  

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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Olen aina ollut hyvin lapsirakas. Hoidin mielelläni 
nuorempia sisaruksiani ja serkkujani, myöhemmin 
siskon ja kavereiden lapsia. Sairastuin myaste-
niaan 16-vuotiaana ja mielessä pyörivät lapsen 
saantiin liittyvät asiat jo vuosia ennen kuin se oli 
kohdallani edes ajankohtaista. Minulle on aina ollut 
itsestään selvää, että haluan perustaa  useamman 
lapsen perheen, eikä myastenia onneksi asettanut 
asialle mitään estettä. Lisäjännitystä se kyllä toi, ja 
muistan joskus ajatelleeni ”voi kun saisin kaksoset, 
niin pitäisi synnyttää vain kerran”.

Alkuvuodesta 2012, ollessani 28-vuotias, otin 
vauvasuunnitelmat puheeksi vuosittaisella kontrol-
likäynnillä neurologilla. Eniten mietitytti korkea lää-
keannokseni, joka oli Mestinonia 680 mg päivässä 
sekä Azamun. Asiaa selvitettiin ja Mestinon sai jää-
dä entiselleen, mutta Azamun lopetettiin. Lopetta-
misesta sain erilaisia mielipiteitä eri lääkäreiltä: yksi 
kehotti pitämään muutaman kuukauden varoajan 
ennen raskaaksi hankkiutumista, toinen puolestaan 
totesi, että Azamunin syönti ei olisi ollutkaan paha 
äidille, isälle kyllä. Niin tai näin, olin itse tyytyväinen 
päästessäni yhdestä lääkkeestä eroon, etenkin kun 
se ei horjuttanut hyvää vointiani lainkaan.

Monta sykkivää sydäntä
Joulukuussa raskaustestiin ilmestyi kaksi sinistä 
viivaa ja muutama viikko myöhemmin näin ult-
raäänessä yhtä monta sykkivää sydäntä. Kaksos-
raskauden ja myastenian vuoksi kävin normaalia 
useammin seurannassa Naistenklinikalla, sekä yh-
den ylimääräisen kerran neurologilla. Raskausaika 

Kuinka minusta tuli äiti
sujui kuitenkin mainiosti, eikä myastenia oikutellut 
lainkaan. Toki raskaus toi mukanaan omat nor-
maalit tukaluutensa, ikävimpänä lempiharrastus-
tani mässäilyä pahasti rajoittava raskausajan dia- 
betes.

Yritin saada raskausaikana tietoa myasteeni-
kon synnytyksestä. Vinkkejä, muistettavaa, hyväksi 
koettuja asentoja? Mitä jos en jaksa? Sopivatko 
kaikki kivunlievitysmuodot? Koin ettei kenelläkään 
ollut antaa mitään erityistä neuvoa, vaan sain sa-
mat neuvot kuin muutkin odottavat äidit. Niinpä 
päätin vain luottaa siihen, että hoitohenkilökunta 
osaa asiansa ja rohkaisin itseäni ajattelemalla syn-
nyttäväni parhaassa paikassa parhaiden osaajien 
keskellä.

Kympin synnytys
Heinäkuussa 2013 hengitin ilokaasua ja irvistelin. 
Epiduraalin saatuani nukahdin ja sain sopivasti 
kerättyä voimia ponnistamiseen. Noin 12 tuntia su-
pistusten alkamisesta ponnistin puolessa tunnissa 
maailmaan 1900 grammaa painavan poikavauvan 
ja seitsemän minuutin kuluttua 2300 grammaisen 
veljensä. Synnytykselle annoin lähtökeskustelussa 
arvosanaksi 10. Ja salaa myös itselleni. Joskus to-
sin vähättelin, että nuo nyt olivat tuollaisia pieniä. 
Mutta muutama vuosi myöhemmin 3,8 kiloisen 
pikkusiskon pyöräytettyäni oli pakko todeta, että 
kyllä se synnytys vaan hyvin tällaiselta myastee-
nikoltakin sujuu!

Kolmen lapsen äiti
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MG-Häme isännöi teatteriretkeä
Vietimme kesäistä teatteripäivää Tampereen Kome-
diateatterin esittämän dekkarikomedian, Kaasua, 
komisario Palmu! vauhdittamana.

Lauantaina 29. heinäkuuta ilmojen haltijakin 
oli suosiollinen tapahtumalle, sillä sadepisaroi-
ta ilmaantui jo kotimatkallani. Retkeen osallistui 
yhteensä 32 myasteenikkoa, joista 14 oli Hämeen 
MG-ryhmästä, kotijoukoista.

Kokoontuminen teatteria varten alkoi puolilta-
päivin Komediateatterilla, jossa Leila Mäkilä toivot-
ti kaikki tervetulleiksi tapahtumaan MG-Hämeen 
puolesta ja viritti alulle esittäytymiskierroksen, sillä 
meitä oli niin monelta eri paikkakunnalta.

Tilaisuudessa oli läsnä myös yhdistyksemme 
puheenjohtaja Paavo Koistinen, joka kiitti järjes-
tämästämme teatteriretkestä ja toivotti kaikille 

mukavaa päivää positiivisella ja miellyttävällä 
esiintymisellään.

Vapaan keskustelun jälkeen siirryimme yläker-
taan, jossa meitä odotti ruoka. Ruokailun alku-
vaiheessa Komediateatterin projektijohtaja Esko 
Raipia esitteli rakennusten ja teatterin historiaa eri 
aikakausilta sekä kertoi niiden eri käyttötarkoituk-
sista aina nykypäivään saakka.

Buffet-ruoka oli todella maukasta ja maitta-
vaa. Ruokailun jälkeen siirryimme katsomaan Esko 
Roineen tähdittämää esitystä. Teatteri-illan päät-
teeksi yhdistyksen johtokunta jäi pitämään vielä 
palaveriaan meidän muiden suunnatessa kohti 
kotejamme. 

Kuvat Riitta Jokela
Teksti Arto Jokinen

Maukasta ruokaa seisovasta pöydästä.
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Komedia teatterin projek-
tijohtaja Esko Raipia kertoi 
vierailleen teatterin histo-
riasta.

Retki-isännät, MG-Hä-
meen sihteeri Arto 
Jokinen (kolmas vas.) ja 
Suomen MG-yhdistyk-
sen varapuheenjohtaja 
Ismo Lumpiola (4. vas.) 
vieraineen. Vas. Anneli 
Lumpiola, Kyllikki Kois-
tinen, Hannu Jokela ja 
Sisko Hätönen. 

Kesäisellä retkellä on mukava vaihtaa kuulumisia vaikka yhdistyksen puheenjohtajan Paavo Koistisen 
kanssa. 
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Äitini sairastaa Myastenia Gravista. Tätä juttua 
varten aloin muistella aikaa ennen kuin tiesimme 
mistä oikein on kyse. 

Syksyllä 2014 kaikki näkivät, ettei äidilläni 
ole kaikki kunnossa. Hän oli kyllä hyvin urhea 
ja yritti toimia pitkään entiseen tapaan, muttei 
voinut voimattomuudelle mitään. Yhtenä päi-
vänä hän totesi, että hänestä on varmaan tul-
lut laiska, kun hän ei jaksa tehdä mitään. Oli 
surullista katsoa, kun näki toisella olevan paha 
olla. Hänellä oli voimakasta hengenahdistusta, vä-
symystä ja voimattomuutta.

Ensimmäisenä tuli heti mieleen, että vaivat 
johtuvat sydämestä, keuhkoista tai molemmista. 
Kaikenlaisia kokeita otettiin ja tutkimuksia tehtiin, 
muttei mitään löytynyt. Se oli helpotus, että sydän 
ja keuhkot olivat kunnossa. Toisaalta oli turhautta-
vaa, ettei mitään selvinnyt, vaikka näki, ettei toinen 
ole kunnossa. Tätä jatkui koko syksy ja alkutalvi.

”Hyvä, ettei ollut aivoinfarkti”

Jouluviikolla ilmestyivät silmien kaksoiskuvat, 
muttei äitini kertonut sitä meille heti, vaan odotti 
niiden lähtevän pois. Jouluaattona sitten selvisi, 
että kaksoiskuvia oli ollut jo muutaman päivän 
ajan. Ei siinä auttanut muu kuin lähteä päivystyk-
seen, kun tuli niin voimakas pelko, että kyseessä 
on aivoinfarktin ensioire. 

Päivystyksestä otettiin sisälle sairaalaan ja jo 
seuraavana päivänä tuli epäily Myastenia Gravik-
sesta. Äiti soitti sairaalasta ja sanoi, että hänellä 
epäillään mg:tä. Siinä hetkessä muistan ajatelleeni, 
että hyvä, ettei ollut aivoinfarkti, ja heti seuraava 
ajatus oli, että mikä se mg on? Monia kysymyksiä 
tulvi heti mieleeni.

Aivan kuin äitini olisi vaistonnut sen ja hän 
jatkoi heti, että ”tää on joku lihassairaus, tähän on 
lääkettä eikä tän pitäis periytyä”. Hän sai sairaalasta 
heti kotiin tuotavaksi kirjallista tietoa mg:stä ja Sa-
takunnan paikallisyhdistyksen yhteystiedot, johon 
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kehotettiin heti olemaan yhteydessä vertaistuen 
saamiseksi. Vertaistuella on ollut hänelle tärkeä 
merkitys.

Siinä meni itseltä kivasti ilta, jos toinenkin ne-
tissä surffatessa ja hakiessa kaikkea mahdollista 
tietoa myasteniasta. Nyt on kulunut kaksi ja puoli 
vuotta diagnoosin saamisesta. Äitini hoitaa itse 
kaikki sairauteen liittyvät asiat (lääkäri- ja labo-
ratoriokäynnit, lääkkeenotot jne), koska hän oli 
työikäinen saadessaan diagnoosin, eikä tällaisissa 
asioissa tarvitse apua. Eläkkeelle hän jäi vuoden 
2017 alusta alkaen. 

Oliko se mysteerikko?
Tästä viereltä, kun seuraa, niin huomaa päivien 
olevan hyvin vaihtelevia. Toisena päivänä jaksaa 
enemmän ja toisena taas on enemmän voimaton. 
Tätä koko aikaa on varjostanut se, ettei lääkitystä 
ole saatu tasapainoon ja sen vuoksi oireet (henge-
nahdistus, voimattomuus) ovat melko voimakkaita. 

Olen ymmärtänyt, että joillakin muillakin on 
mennyt pidemmän aikaa, että lääkitys on saatu 
tasapainoon ja oireet ovat vähentyneet ja joillakin 
jopa hävinneet lähes kokonaan. 

Olen pannut merkille, että äidilläni sen myöntä-
minen, ettei ole voimavaroja tehdä asioita samaan 
tapaan kuin ennen ja avun pyytäminen on vaikeaa. 
Olemme sanoneet hänelle, ettei sen myöntäminen 
ole heikkoutta, eikä siitä tarvitse tuntea syyllisyyttä 
ja riittämättömyyden tunnetta. Nyt siskoni onkin 
saanut luvan käydä muutaman kerran tekemässä 
pihatöitä kesän aikana.

Huumoria on viljelty paljon pitkin matkaa. 
Huumori onkin ollut yksi meidän lähipiirin suuri 
voimavara ja sairauden käsittelytapa. Esimerkkinä 
isämme puhuu usein mysteerikoista, kun on pu-
he myasteenikoista, koska ensimmäisellä kerralla 

kuuli tämän väärin. Tai kun veljemme totesi, että 
nyt kaksoiskuvien helpotettua mummun kelpaa, 
sillä tällä kertaa jouluvieraitakin on puolet vähem-
män. Positiivisin mielin katsomme tulevaan, koska 
viimeaikaisten lääkemuutosten johdosta taas kuti-
met ovat alkaneet kilkattamaan ja matkasuunnitel-
matkin pyörivät mielessä.

Omaiset rohkeasti mukaan
Olen ollut Suomen Myastenia gravis yhdistyksen 
kannattajajäsen vuodesta 2017 alkaen. Kannattaja-
jäsenellä on yhdistyksen kokouksissa puheoikeus, 
muttei oikeutta osallistua päätöksentekoon eli ei 
ole äänioikeutta asioista päätettäessä. Tätä asiaa on 
yhdistyksessä tulevaisuudessa hyvä miettiä, että 
pitäisikö myös kannattajajäsenillä olla kokouksissa 
äänioikeus. Ajattelen, että äänioikeuden saaminen 
kokouksissa lisäisi kannattajajäsenten kiinnostusta 
liittyä yhdistykseen. 

Kannustan omaisia ja läheisiä tulemaan mu-
kaan kannattajajäseniksi ja osallistumaan pai-
kallisyhdistysten järjestämiin tapaamisiin, koska 
siellä kuulee toisten sairastuneiden kokemuksia ja 
näin ollen ymmärtää paremmin muutoksia, joita 
sairaus mahdollisesti tuo oman omaisen elämään.

Tommy Tabermannin runon myötä toivotan 
kaikille Myastenia Viestin lukijoille hyvää syksyn 
jatkoa.

Ei ole olemassa muureja, 
on vain siltoja. 
Ei ole olemassa 
suljettuja ovia, 
on vain portteja.

Minna Ranne 
johtokunnan varajäsen

Minun tarinani -kirja edelleen myynnissä

Potilaskertomukset -kirja on ilmestynyt

Pitkään ja hartaasti toivottu kirja myasteenikkojen tarinoista on nyt valmistunut. 

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

Kirjan hinta on 10 euroa ja se maksetaan yhdistyksen tilille FI44 5542 4020 0254 54 

ennen tilauksen toimittamista.
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Suomessa kesät ja Espanjassa talvet asuva myas-
teenikko nauttii elämästään.

Christer Donner sai myastenia diagnoosinsa 
syksyllä 2008. Jälkikäteen ajatellen hänellä oli ollut 
oireita jo  pitkään, mutta vasta niiden pahennuttua 
mies hakeutui lääkärille.

-Olin Ruotsin laivalla töissä. Käytin paljon tie-
tokonetta, mutta äkkiä pari oikean käden sormea 
ei enää totellut. Tukholman päässä laivalla kävi 
suomalainen akupunktiolääkäri, mutta akupunk-
tiosta ei ollut apua. Seuraavana päivänä menin 
Helsingissä lääkäriin, Donner muistelee.

Hänet passitettiin sairaslomalle kotikaupunkiin-
sa Turkuun, jossa vuorossa olivat röntgen ja pään 
magneettikuvaus. Syytä etsittiin ensin aivoista, 
mutta turhaan.

Parin kuukauden päästä oireet pahenivat ja 
mukaan tulivat tasapaino-ongelmat. Lisäksi niele-
minen kävi yhä vaikeammaksi, aamiaissämpylän 
syömisessä piti auttaa leukoja käsillä ja viilikin 
meni väärään kurkkuun.

Vientipäällikön diagnosoima
Donnerin Eeva-vaimo ja poika etsivät internetistä 
isän oireisiin sopivia sairauksia ja löysivät mystee-
risen myastenian, johon oireet sopivat. 

Samaan aikaan jatkuivat Donnerin lääkärikäyn-
nit TYKS:in neurologisella osastolla. Sairaalassa 

Espanjan auringon alla

hänen piti käyttää painostusta ja kontakteja pääs-
täkseen lisätutkimuksiin. 

-Lopulta eräällä kerralla lääkäri tuli luokseni 
ja sanoi, että luultavasti kyse on myasteniasta. 
Totesin, että näin poikanikin arveli. Lääkäri kysyi, 
että onko hän lääkäri? Vastasin, että ei kun vienti-
päällikkö. 

Diagnoosin varmistuttua edessä oli viisi päivää 
sairaalassa. Tuona aikana aloitettiin kortisoni- ja 
mestinon lääkitykset, jotka helpottivat oloa. 

Osastolla lääkäri lohdutti potilastaan totea- 
malla, että jos johonkin neurologiseen sairauteen 
pitää sairastua, niin sitten myasteniaan, koska  
se ei ole rappeuttava, sen kanssa pystyy elä- 
mään.

-Alussa söin 40 milliä kortisonia päivässä, nyt 
määrä on 2,5 milliä. Mestinonia söin alussa 60 mil-
liä neljästi päivässä, nykyään määrä on pudonnut 
30 milliin neljästi päivässä. Joskus lääke unohtuu, 
enkä huomaa mitään, iloitsee Donner.

Koti Espanjasta
Pian sairastumisensa jälkeen Christer Donner jäi 
eläkkeelle. Hän ennätti työskennellä sitä ennen 
merillä yhteensä 33,5 vuotta.

-Kahdeksan vuotta sitten hankimme asunnon 
Espanjan Torreviejan lähistöltä. Kun ostimme asun-
non, vaimoni oli vasta osa-aikaeläkkeellä. Hänellä 
oli kuukausi töitä ja kuukausi vapaata. 

Kuusi vuotta sitten Donnerit asettuivat asu-
maan pysyvästi Espanjaan. He myivät kotimaassa 
olleen paritaloasuntonsa ja muuttivat turkulaiseen 
kerrostaloon.

-Kerrostaloasunto on huoleton. Kun olemme 
Espanjassa, poikamme käy kastelemassa asunnon 
hajulukot kerran kuukaudessa. Tänäkin vuonna tu-
limme Suomeen vasta juhannuksen jälkeen.

Terve ja leuto ilmasto
Lämmin ilmasto sopii erityisesti Eeva Donnerille, 
joka kärsii reumasairauksiin kuuluvasta fibromy-
algiasta ja kaamosmasennuksesta. Suomea tasai-
sempi säätila ja valoisammat vuorokaudet sopivat 
hänelle hyvin. Christer Donnerin myasteniaan il-
mastolla ei ole niin paljon vaikutusta.

-Espanjassa tulee kuitenkin liikuttua paljon 
enemmän ulkona, talviloskat Suomessa ei pal-
jon houkuttele ulos kadulle. Kävelen Torreviejassa 
paljon ja aiemmin myös pyöräilin, mutta viime Christer Donner grillaa jättikatkarapuja.
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vuonna polkupyöräni varastettiin, enkä toistaiseksi 
ole hankkinut uutta.

Golfia Donner pelaa yleensä yhden kierroksen 
viikossa. Kavereiden matkassa kentällä voi toisi-
naan käydä parikin kertaa viikossa.

-Isot suolajärvet sijaitsevat Torreviejan alueella. 
WHO on luokitellut seudun yhdeksi maailman ter-
veellisemmistä ympäristöistä. Kesällä ei ole niin 
kuumaa kuin Espanjan Aurinkorannikolla ja talvella 
on puolestaan leudompaa kuin siellä.

Laihat lääkelaskut 
Parasta Espanjassa asumisessa on Donnereiden 
mukaan se, että oltuaan maassa kirjoilla kuusi 
vuotta, on terveydenhuolto heille ilmaista ja lääk-
keet edullisia.

-Minä maksan lääkkeistäni 10 prosenttia. Vai-
molleni, jolla on minua pienempi eläke, ne ovat 
täysin ilmaisia.

Lääkkeisiin liittyvä byrokratia on kuitenkin Don-
nerin mukaan tunnettava, jotta edut voi hyödyntää. 
Kerralla apteekista voi saada vain kuukauden lääk-
keet. Lisäksi lääkkeet on haettava apteekista kah-
deksan päivän kuluessa reseptin kirjoittamisesta, 
muuten niistä joutuu maksamaan täyden hinnan.

Maassa maan tavalla
Muihin Espanjassa asuviin suomalaisiin Donnerit 
pitävät heikosti yhteyttä. Paikallisessa Suomi-seu-
rassa aloitetut espanjan kielen opinnotkin loppui-
vat lyhyeen. Oppilasryhmä oli suuri ja taso liian 
kirjava. Puolisot halusivat kuitenkin oppia kielen 
kunnolla.

-Nykyään puhumme jo molemmat espanjaa. 
Olemme ottaneet neljä vuotta tunteja yksityisopet-
tajalta.

Tällä hetkellä Christer Donner toimii asuinyh-
teisönsä presidenttinä. Asema vastaa taloyhtiön 
hallituksen puheenjohtajaa Suomessa. Hän asioi 
jatkuvasti muun muassa isännöitsijän ja puutar-
hurin kanssa espanjaksi.

Ruokaostoksilla rahaa kuluu huomattavasti ko-
timaata vähemmän. Mukaan tarttuu läpi vuoden 
tuoreita hedelmiä ja vihanneksia. 

-Arkemme Espanjassa ei ole sen kummempaa 
kuin Suomessakaan. Elämä on kuitenkin terveelli-
sempää, koska ulkoilemme enemmän ja syömme 
tuoretta lähiruokaa talvellakin, Christer Donner 
tiivistää.

Espanjan auringon alla voi vaikka suunnata golf-radalle jouluaattona, kuten tässä kuvassa.
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Soiviossa Kuusamon keitaassa järjestettiin ensi 
kertaa yhdistyksen vastuulla oleva kurssi. 

Hyvinvointia ja liikuntaa - voimaa luonnosta 
-kurssi kiinnosti jäsenistöä kovasti, eivätkä kaikki 
halukkaat mahtuneet mukaan.

Yhdistyksen johtokunta päätti jo ennen Kuusa-
mon kurssia, että mikäli paikka ja ohjelma osoit-
tautuvat toimiviksi, järjestetään Soiviossa vastaava 
kurssi myös ensi vuonna.

Harvoin kursseille osallistunut turkulainen joh-
tokunnan jäsen, Sari Saari, oli puolisoineen yksi 
osallistujista.

-Olen selvästi nuorin porukasta, muut kurs-
silaiset ovat lähempänä eläkeikää, mutta ei sen 
saa antaa haitata, olen siihen jo tottunut, kurssilta 
tavoitettu nainen vakuutti.

Porukan kuopuksen mukaan kursseille kannat-
taa aina lähteä, mikäli siihen on mahdollisuus, eikä 
miettiä sen enempää. 

-Rohkeasti mukaan vaan.

Luontoa ja äänenhuoltoa
Järven rannalla järjestetty kurssi keskittyi hyvin-
vointiin ja liikuntaan, siksi se ei sopinut sellaisille, 
joille on haastetta liikkumisessa. Myös majoitus 
ja päätalo sijaitsivat osalla porukasta eri raken-
nuksissa.

-Täällä on hienot luontomaisemat. Ihan eri ym-
päristössä kuin kaupunkien kylpylät ja vastaavat, 
Saari kiitteli.

Ensimmäisenä iltana hän oli käynyt saunomas-
sa ja pulahtamassa järveen, jonka vesi oli melkoi-
sen kylmää.

Kuusamon kurssilla pääsi vaeltamaan ja ulkoilemaan

Poro tien varressa.

Kurssilaiset pääsivät ihailemaan karhuja Kuusa-
mon suurpetokeskuksessa.



17

-Saunassa tutustuin muutamiin uusiin yhdis-
tyksen jäseniin ja juttelin myös suhteellisen vähän 
aikaa sitten sairastuneiden kanssa.

Tiistaina kurssiohjelmassa oli heti aamupalan 
jälkeen äänen huoltoa.

-Me lauloimme, avasimme ääntä ja opimme 
äänen käytöstä. Lisäksi oli hengitys- ja äänihar-
joituksia.

Ensimmäinen poro bongattu
Liikunta ja luontoretket sekä vierailu Suurpetokes-
kukseen tarjosivat etenkin Etelä-Suomen toimisto-
työntekijälle mielekästä vaihtelua arkeen.

-Ajoimme tänne Oulun kautta ja matkalla Ou-
lusta Kuusamoon poroja jolkotteli tien vieressä. En 
ole ennen nähnyt poroja villeinä metsissä, joten 
kyllä tämä on ihan mielenkiintoista, myönsi ympäri 
maapalloa matkustellut neito.

Pitkän ajomatkan lisäksi ainoa harmituksen ai-
he Soiviossa oli ruoka.

-Syödä saa vähän turhan tiuhaan. Just oli  
aamupala, sitten istuttiin toiminnassa ja taas piti 
syödä lounas.

Kuvat: Riitta Jokela ja Sari Saari

Äänenhuolto-opissa aamutuimaan.

Kuusamon Keitaan päärakennus ei ole koolla 
pilattu. 

Ensiapuharjoituksissa opeteltiin oikeaoppista 
elvytystä.

Tajuttoman potilaan kylkiasentoon kääntämises-
sä on omat niksinsä.
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Lääkevastaava esittäytyy

Jyväskylässä asuva yhdistyksemme yhteyshenkilö 
Eeva-Liisa Kontturi on lupautunut toimimaan myös 
yhdistyksen lääkevastaavana, lähinnä lääkkeiden 
saatavuuteen liittyvissä ongelmissa. 

-Pyrin myös yhteistyössä neurologin ja pro-
viisorin kanssa pitämään ajan tasalla yhdistyksen 
nettisivuilla olevaa tiedotetta lääkelistasta. Siitä 
käyvät ilmi lääkkeet, jotka eivät sovi myasteniaa 
sairastavalle, sairaanhoitajana aiemmin työsken-
nellyt Eeva-Liisa kertoo.

Hän on itse sairastunut myasteniaan 34-vuo- 
tiaana vuonna 1985. 

-Minulla on jo 32 vuoden sairastamisura ta-
kanani. Vuosiin mahtuu pääosin hyviä kausia. 
Ongelmat eivät juurikaan arjessa haittaa. Toisin 
sanoen, olen oppinut elämään myastenian kanssa 
ja tiedän rajoitukseni fyysisiin rasituksiin liittyen, 
hän jatkaa.

Suomen MG-yhdistyksen lääkevastaava Eeva-Liisa Kontturi neuvoo 

myasteniaan liittyvissä ongelmissa puhelinnumerossa 050 491 1499.

Puhelinaika arkisin kello 15-17. Kesä-heinäkuussa ei neuvontaa.

Myasteenikkoja on vauvasta vaariin

Kela julkaisee vuosittain tilastoja, joista näkee muun muassa sen, missä ikäryhmissä on eniten Myasthenia 
gravista sairastavia. Luvut ovat vuoden 2016 lopusta.

		   	  			 
Korvausoikeusnumero 	 Ikäryhmä 	 Yhteensä	 Miehet	 Naiset 	
108 Myasthenia gravis 	 Yhteensä 	 1 433 	 622 	 811
	 0-4 v 	 2 	 2 	 -
	 5-9 v 	 1 	 - 	 1
	 10-14 v 	 4 	 3 	 1
	 15-19 v 	 13 	 2 	 11
	 20-24 v 	 22 	 5 	 17
	 25-29 v 	 18 	 7 	 11
	 30-34 v 	 34 	 7 	 27
	 35-39 v 	 44 	 8 	 36
	 40-44 v 	 51 	 9 	 42
	 45-49 v 	 84 	 20 	 64
	 50-54 v 	 109 	 34 	 75
	 55-59 v 	 123 	 45 	 78
	 60-64 v 	 137 	 60 	 77
	 65-69 v 	 220 	 116 	 104
	 70-74 v 	 180 	 100 	 80
	 75-79 v 	 170 	 96 	 74
	 80-84 v 	 112 	 57 	 55
	 85-89 v 	 85 	 43 	 42
	 90-94 v 	 20 	 8 	 12
	 95-99 v 	 4 	 - 	 4
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UUSIMAA
Tapaamiset ovat aiemmin ilmoitetun mukaan ryhmätila Famussa torstaisin 
12.10., 9.11. ja 7.12. klo 17 - 19.

Terveisin 
Pirkko Vanhamäki, p. 040 735 2181 ja Pirjo Ylimäki, p. 050 375 6711

SAVO
Syksyn tarinatuokiot alkavat. Tapaamme taas kuukauden viimeinen keskiviikko klo 14-16 Melankadun 
toimintakeskuksessa (Melank. 10 B).
27.9. Matti Turunen tulee kertomaan kehon energiahoidosta
25.10. Pelataan vanhoja kunnon lautapelejä
25.11. Vietämme pikkujoulua ja 
7.12. Pidämme joulumyyjäiset 

Terveisin 
Savonmuan Sirpa, p. 050 361 7872

Varsinais-Suomen MG-ryhmä
Vertaistukitapaamiset joka kuukauden toinen maanantai klo 17-19 Lihastauti-
yhdistyksen toimitiloissa, os. Itäinen Pitkäkatu 68.
Syyskauden vertaistapaamispäivät ovat 9.10.2017, 13.11.2017 ja 11.12.2017.
Tapaamisten aikataulu ja muuta infoa myös nettisivuilla www.turunseudun-
myasteenikot.net

Keski-Suomen MG-ryhmä
KESKUSSAIRAALALLA oli 28.8. vertais- ja ensitietopäivä ”Vertaisuus on tila, jota yhdessä luomme”.  
MG-yhdistys järjesti tämän yhdessä Lihastautiyhdistyksen ja neurologian poliklinikan kanssa. Tällä 
kertaa mukaan kutsuttiin erityisesti kahden kuluneen vuoden aikana sairastuneet aikuiset.  Tavoite on 
jatkaa tällaista yhteistyötä jatkossakin.

Valoviikot ovat syksyllä taas sairaalalla ja järjestöt tuovat taloon kokemuksenkin ääntä.  Myös tulevan 
maakunnan asioihin on mahdollisuus vaikuttaa, tietoja näistä esim http://alueuudistus.fi/hyvinvoin-
nin-ja-terveyden-edistamisen-aineistoja

HARNES – vertaisryhmä harvinaisia neurologisia sairauksia sairastaville kokoontuu joka kuukauden 
kolmas torstai klo 17-19 Jyväskylässä. Yleensä tapaamiset ovat Kansalaistoiminnankeskus Matarassa 
osoitteessa Matarankatu 6, ellei muuta ole mainittu.

PAIKALLISYHDISTYKSET
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HÄME
MG-Hämeen kuulumiset
Mennyt kesä oli jokseenkin poikkeuksellinen. Oli kylmää, vettä satoi runsaasti ja 
lähes kaikki marjat valmistuivat viikkoja myöhässä. Lämpimistä keleistä voitiin 
vain haaveilla, josko elokuun toisi niitä tullessaan. Kaikesta tästä huolimatta me 
myasteenikot suhtaudumme positiivisesti huomiseen.

Tapaamisia ollut seuraavasti :
Ke 17.5. oli tapaaminen Sammonkadulla. Saimme iloksemme nauttia 80-vuotis-

synttäreistä kakkukahvien kanssa. Juhlakaluna oli Eero Virtanen.

Lisäksi kävimme läpi kuulumiset ja suunnittelimme tulevaa teatteripäivää 29. heinäkuuta, jolloin me-
nimme Tampereen Komediateatteriin. Kappaletta Kaasua Komisario Palmu oli todistamassa 12 (9+3) 
henkilöä.

Toinen tapaamisemme oli juuri tuo teatterihetki. Saimme olla isäntinä tapaamisessa, johon vieraita tuli 
useilta paikkakunnilta. Meitä kaikkia yhdisti MG-sairaus tai sen kanssa eläminen. Tilaisuutta kunnioitti 
myös yhdistyksen puheenjohtaja Paavo Koistinen. Kaikkiaan teatteria oli seuraamassa 32 henkilöä, 
joista 14 oli kotijoukoistamme.

Seuraava tapaaminen 18.10.2017 kello 17, paikkana Sammonkatu 8-10, TAMPERE.

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

Eero kakun leikkuussa.

Syyskauden tapaamiskerrat ovat
21.9. Matarassa, yläkerran tilassa Talvikki,
19.10. (Saunio) 
16.11. (Talvikki)

Oman ryhmän MG-TAPAAMINEN on ma 9.10. klo 17 Teeladyssa, Kramsunkatu 1 Jyväskylä.  Teetä tar-
jolla upeassa miljöössä omakustanteisesti.  Tämä vuonna 1904 rakennettu talo on jo sinänsä näkemi-
sen arvoinen, mutta menkäämme ennen kaikkea kohtaamaan toisiamme.

Ritva Suikkonen, p. 040 522 9411 ja Päivi Hokkanen, p. 040 732 6806
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Osteoporoosin hoitoon suhtauduttava vakavasti

Luustoliiton kesäkuussa tekemän jäsenkyselyn 
mukaan moni osteoporoosia sairastavista on sitä 
mieltä, etteivät lääkärit suhtaudu sairauden hoi-
toon vakavasti.

Myös monien lääkäreiden tietämys osteopo-
roosista ja sen hoidosta kyseenalaistettiin. Tätä 
mieltä oli 45 % vastaajista. Lisäksi 35 % kertoi, että 
he eivät ole saaneet hoidostaan riittävästi tietoa. 

Vastaajista jopa 80 % oli sitä mieltä, että monen 
lääkärin tietämys luulääkehoidosta on riittämätön. 
Lisäksi 57 % oli kokenut, että heille ei kerrottu 
luulääkehoitojen eri vaihtoehdoista. Lähes joka 
viidennelle (17 %) oli tarjottu vain halvinta luulää-
kettä. Joka kolmannen (32 %) mielestä osa luu-
lääkkeistä on niin kalliita, ettei niihin ei ole varaa.

Ratkaisuna hoidon parantamiseksi pidettiin 
osteoporoosiin ja sen hoitoon liittyvän tiedon li-
säämistä sekä terveydenhuollon henkilöstölle 
että potilaille. Joka neljännen (25 %) vastaajan 
mukaan pitäisi vaikuttaa terveydenhuollon henki-
löstön asenteisiin ja helpottaa pääsyä tarpeellisiin 
tutkimuksiin osteoporoosin diagnostisoimiseksi, 
hoitamiseksi ja hoidon tehon seuraamiseksi.

Kallis sairaus 
Maailman Osteoporoosisäätiö arvioi, että jopa  
80 % vähintään yhden osteoporoottisen murtuman 
saaneista henkilöistä ei saa diagnoosia, eikä näin 
ollen myöskään tarvittavaa hoitoa. 

Osteoporoosi aiheuttaa murtumien kautta 
suuria kustannuksia yhteiskunnalle ja yksilöille. 
Lisäksi murtumat lisäävät avuntarvetta, heikentä-
vät elämänlaatua sekä aiheuttavat ennenaikaisia 
kuolemia.

Suomessa osteoporoosia sairastaa arviolta 
300  000 ihmistä. Osteoporoottisia murtumia on 
noin 30 000 – 40 000 vuosittain. Yli 50-vuotiaista 
naisista joka kolmas ja miehistä joka viides saa 
arviolta loppuelämänsä aikana osteoporoottisen 
murtuman.

Ruotsissa arvioitiin vuonna 2010 olevan noin 
107 000 osteoporoottista murtumaa, joista lasket-
tiin aiheutuvan lähes 1,5 miljardin euron suuruiset 
vuosittaiset kustannukset. Ruotsissa on myös arvi-
oitu, että murtumat aiheuttavat lähes yhtä paljon 
kuolemantapauksia kuin rintasyöpä.

Osteoporoosista voi parantua
Osteoporoosi on pitkäaikaissairaus, josta voi pa-
rantua. Tavallisesti luuntiheysmittauksessa saadun 
diagnoosin jälkeen tulee selvittää, onko osteopo-
roosin aiheuttanut jokin tila, sairaus tai lääkehoito 
ja pyrkiä hoitamaan mahdollinen osteoporoosin 
aiheuttaja. 

Tärkeää on, että terveydenhuoltohenkilöstö tu-
kee potilasta ymmärtämään oman sairautensa se-
kä auttaa häntä hoitamaan itse itseään. Omahoito 
kestää yleensä loppuelämän ajan. 

Omahoidon lähtökohtana on monipuolinen, 
terveellinen ravitsemus, joka sisältää riittävästi 
kalsiumia ja proteiinia, riittävä D-vitamiinin saanti 
ja liikunta kunkin oman tilanteen mukaan. Aina kui-
tenkaan omahoito ei riitä, vaan joissain tilanteissa 
tarvitaan lääkehoito.

Lähde: Suomen Luustoliitto
Myös monipuolinen liikunta ehkäisee osteopo-
roosilta.
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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



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.
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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
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