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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.

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

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

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

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

Painopaikka: Newprint Oy, Raisio

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

Tilaushinta jäsenistön ulkopuolisille on 
22 euroa vuodessa.
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Uusi vuosi tuo tullessaan uusia haasteita myös 
yhdistyksille, niin tulevaan sote-uudistukseen kuin 
yhdistysten toimintaankin liittyen.

Olen saanut vuoden alussa useita yhteyden-
ottoja henkilöiltä, jotka ovat tiedustelleet, onko 
maassamme olemassa heidän sairauteensa omaa 
yhdistystä. Kyselyt ovat koskeneet lähinnä harvi-
naisia sairauksia.

Olenkin pohtinut, olemmeko tarpeeksi aktiivi-
sia yhdistyksissämme tiedottamisen ja viestinnän 
osalta? 

Yhdistystoimintaan liittyy aina tiedottaminen - 
niin sisäinen kuin ulkoinenkin. Tiedottaminen ei ole 
yhdistyksen päämäärä sinänsä, vaan sen tehtävä-
nä on tukea yhdistyksen tavoitteiden toteutumista. 
On vaikea kuvitella tuloksiin pyrkivää yhdistystä, 
joka ei haluaisi kertoa itsestään ja toiminnastaan 
mitään.

Yhdistysten jäsenten perusoikeuksiin kuuluu 
myös tiedonsaanti yhdistyksen toiminnasta. Huo-
nosta tiedon kulusta seuraa monenlaista harmia: 
tilaisuuksiin ei tule väkeä, päätöksistä tehdään eri 
tulkintoja, syntyy ristiriitoja ja kuppikuntia. Sala-
myhkäisyys herättää myös epäluuloa. Miten yh-
distys ylipäätään voi saavuttaa tavoitteitaan, jos se 
ei halua jäseniään mukaan tavoitteiden eteenpäin 
viemiseen? Tärkeää on avoin ja selkeä tiedotta-
minen, joka lisää luottamusta yhdistyksen sisällä 
ja ulkopuolella. Sillä on vaikutusta yhdistyksen 
toimintaan ja se motivoi jäseniä osallistumaan. 
Sillä on vaikutuksia myös jäsenhankintaan ja se 
luo edellytyksiä yhteistyösuhteiden kehittymiseen. 

Tiedottamisen lisäksi viestintä on yhdistystoi-
minnassa tärkeää. Viestintä on kaksisuuntaista, 
siihen liittyy vastavuoroisuus ja palaute, tiedotta-
minen puolestaan on yksisuuntaista tiedon jaka-
mista ja välittämistä.

Myös ulkoinen tiedottaminen on yhdistyksille 
erittäin tärkeää. Mitä halutaan kertoa toiminnasta 
ja mitkä ovat yhdistyksen tavoitteet sen eri osa- 
alueilla. Tärkeää ulkoisessa tiedottamisessa on se, 
kenet halutaan tavoittaa, kehen halutaan vaikuttaa 
ja miten tiedottaminen käytännössä toteutetaan.

Usein pienissä yhdistyksissä todetaan, ettei niil-
lä ole henkilö- eikä talousresursseja tehokkaaseen 
tiedottamiseen tai viestintään.

Totta on se, että isoilla järjestöillä on erilliset 
tiedotus- ja viestintäyksiköt. Meidän pienten yhdis-
tysten on käytettävä luovuutta ja innovatiivisuutta 
eri kanavien löytämiseen tiedottamisessa ja vies-
tinnässämme.

Sen, mitä viestitään ja tiedotetaan, on olta-
va luotettavaa niin sisäisen ja ulkoisenkin osalta. 
Otetaan vuoden 2018 osalta yhdeksi painopistealu-
eeksi yhdistyksessämme tiedottaminen ja viestintä 
muutoinkin kuin toimintasuunnitelmaan kirjoitet-
tuna. 

Paavo Koistinen,
puheenjohtaja

Uusi vuosi - viestintä ja tiedottaminen 
yhdeksi painopistealueeksi yhdistyksissä

Pääkirjoitus 
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Ajankohtaista 

Kelan selkoesitteet 2018
Uusia esitteitä voi noutaa Kelan toimistoista. Uudet 
esitteet päivitetään viikolla 6. myös Kelan verkko- 
sivuille, osoitteeseen http://www.kela.fi/esitteet_
kelan-etuusesitteet

Vammaisetuudet
Eläkkeensaajan hoitotuki nousi lähes 9 eurolla, 
tuensaajien ei tarvitse itse tehdä mitään. Muut 
vammaisetuudet säilyivät ennallaan. Vammaise-
tuuksista ja -palveluista kertovat kela.fi-sivut on 
uusittu, sivuilta löytyy nyt mm. pikaopas.Vammai-
setuuksien hakemisesta on tämän vuoden aikana 
tulossa asiakkaille suunnattuja tärppejä. Ne koo-
taan osoitteeseen Elämässä.fi

Vammaisten henkilöiden tulkkaus-
palvelu
Tulkkauspalvelun yhteystiedot ja aukioloajat muut-
tuivat 1.1.2018 alkaen. Tulkkauspalvelun seuranta-
ryhmä aloitti työnsä. Hankinnan lopullisista tulok-
sista tiedotetaan helmikuussa Kelan nettisivuilla. 
Ulkomaanmatkan tulkkaustilauksista on julkaistu 
netissä Kela-tärppi osoitteessa Elämässä.fi.

Vammaiskortti
EU:n Vammaiskortti (EU Disability Card) tulee 
Suomessa käyttöön vuoden 2018 keväällä. Korttia 
voivat hakea henkilöt, joilla on kriteeristön mu-
kainen, olemassa oleva virallinen päätös avun ja 
tuen tarpeesta. Lisätietoja www.vammaiskortti.fi 
tai hankeen tiedottajalta Katri Malte-Colliardilta.

Kelakuulumisia

Harvinaiset hoidetaan 
huumorilla

Tyksin alueen NV-verkosto toimii Lounais-Suomes-
sa. Vuorovuosina toimintaa vetävät verkoston suu-
rimpien yhdistysten järjestösuunnittelijat.

Joulun alla verkoston jäsenet järjestivät yhtei-
sen työkokouksen Turun yliopistollisen keskussai-
raalan neurotoimialueen edustajien kanssa. Yh-
teistyötapaamiseen osallistuivat osastonhoitajat, 
ylihoitaja, kliinisen hoitotyön asiantuntija ja kuusi 
NV-järjestöjen edustajaa.

Kukin läsnäolijoista kertoi oman taustayhtei-
sönsä tarpeista. Neurotoimialueen edustajat oli-
vat erityisen kiinnostuneista mahdollisuudesta 
solmia kontakteja muun muassa myasteenikkoi-
hin, jotka voisivat tarvittaessa toimia kokemus-
asiantuntijoina sairaalassa.

Tapaaminen oli erittäin antoisa ja sen lopuksi 
merkittiin jo kalenteriin seuraava vastaava tapaa-
minen neurotoimialueen työntekijöiden kanssa.

Tyksin alueen NV-verkostolaiset kävivät joulun al-
la tapaamassa keskussairaalan neurotoimialueen 
ylihoitajaa ja osastonhoitajia.
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MG-päivät Jyväskylässä

Valtakunnalliset MG-päivät järjestetään 14.-15.4.2018 Cumulus City Jyväskylässä.

Luvassa ajankohtaista asiaa myasthenia graviksesta ja myasteenikkojen järjestäytymisestä Euroopas-
sa, naurujoogaa sekä yhdistyksen virallinen vuosikokous.

Majoitus 2 hlön huoneissa, Cumulus City Jyväskylä, Väinönkatu 3, 40100 Jyväskylä, p.020 048 120.

Cumulus City Jyväskylä sijaitsee aivan matkakeskuksen naapurissa, hyvien liikenneyhteyksien päässä.

Ilmoittautumiset 1.1.2018 alkaen joko täyttämällä joko yhdistyksen nettisivuilla tai helmikuun 2018 
Myastenia-Viestissä oleva ilmoittautumislomake.  

Tervetuloa!

Kuusamon kurssi 
Hyvinvointia ja liikuntaa - voimaa luonnosta. 
su-to 2.-6.9.2018  
Kuusamon Keidas, Soivio (Kuusamo)
Hakuaika 1.8.2018 asti.

Varkauden kurssi
Hiljattain sairastuneille omaisineen vertais-
tukea ja ohjausta. 
pe-su 5.-7.10.2018  
Kylpylähotelli Kuntoranta, Varkaus
Hakuaika 2.9.2018 asti

Yhdistyksen omille kursseille voivat hakea kaikki jäsenet. Näiltä kursseilta maksetaan vain omavas-
tuuosuus 10 euroa/päivä. Matkakustannukset kotoa kurssikohteeseen korvataan vuonna 2018 voimaan 
tulevan yhdistyksen matkustussäännön mukaisesti. Kurssihakemuksiin ei tarvita liitteiksi lääkärinto-
distuksia. Tänä vuonna haettavissa vielä seuraavat kurssit:

Suomen MG-yhdistyksen kurssit vuonna 2018
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KUTSU
Valtakunnallisten myasteniapäivien yhteydessä pidettävään Suomen MG-yhdistyksen 

viralliseen vuosikokoukseen. 
Vuosikokous pidetään sunnuntaina 15.4.2018 kello 10 alkaen hotelli Cumulus City Jyväskylän 

kokoustiloissa, Väinönkatu 3, 40100 Jyväskylä.

Tervetuloa!

ESITYSLISTA

1. 	 Kokouksen avaus

2. 	 Kokouksen puheenjohtajan ja sihteerin, kahden pöytäkirjan tarkastajan sekä 

	 kahden ääntenlaskijan valinta

3. 	 Kokouksen laillisuuden ja päätösvaltaisuuden toteaminen

4. 	 Vahvistetaan esityslista kokouksen työjärjestykseksi

5. 	 Vuoden 2017 vuosikertomuksen käsittely

6. 	 Vuoden 2017 tilikertomuksen, tilinpäätöksen sekä toiminnantarkastajan ja tilintarkastajan 

	 lausunnon käsittely

7. 	 Vahvistetaan tilinpäätös ja päätetään tili- ja vastuuvapauden myöntämisestä johtokunnalle 	

	 sekä muille tili- ja vastuuvelvollisille

8. 	 Käsitellään ja hyväksytään toimintasuunnitelma vuodelle 2018

9.	 a) määrätään varsinaisten, kannattajajäsenten ja ainaisjäsenten jäsenmaksujen suuruus  

	 b) päätetään johtokunnan ja toimihenkilöiden palkkioista  

	 c) käsitellään sekä hyväksytään talousarvio vuodelle 2018

10. 	 Valitaan johtokunnan puheenjohtaja ja muut johtokunnan jäsenet erovuoroisten tilalle, 

	 sekä kaksi varajäsentä 

11. 	 Valitaan toiminnantarkastaja ja tilintarkastaja ja heille varahenkilöt, sekä päätetään heidän 

	 palkkioistaan.

	 Nykyiset ovat: 

	 Varsinaiset		  varalla 

	 Jaakko Iljanka		  Vilho Eerola 

	 Samuli Hakala, HT		 Pekka Haavisto

12. 	 Yhdistyksen sääntöuudistus  

	 -Johtokunnasta hallitus, puheenjohtajan kausi kaksivuotiseksi ja kannattajajäsenille samat 

	 oikeudet kuin varsinaisille jäsenille.

13. 	 Käsitellään muut johtokunnan esittämät asiat 

	 -Käsitellään ja hyväksytään yhdistyksen matkustus- ja taloussääntö

13. 	 Käsitellään ne asiat, jotka kokous yksimielisesti päättää ottaa käsiteltäväksi

14. 	 Kokouksen päättäminen

 
Ilmoittautumislomake  Palautusosoite: Suomen MG-yhdistys ry 
          Susanne Hiltunen 
           Heikinmäentie 13 
          21160 Merimasku 
Sitova ilmoittautuminen Suomen MG-yhdistys ry:n valtakunnallisille  
Myastenia päiville 14-15.4.2018  
Hotelli Cumulus City Jyväskylä, Väinönkatu 3, 40100 Jyväskylä. P. +358 200 48120 
  
Nimi _____________________________________ varsinainen jäsen/kann.jäsen/ei jäsen 
 
Osoite ___________________________________  puhelin _______________________ 
 
Muut mukana tulevat henkilöt 
_______________________________________________________________________ 
 
Huonetoveriksi toivoisin   __________________________________________________ 
 
Koko paketti sisältää majoituksen la-su valinnan mukaan, kaikki ohjelmassa mainitut 
ruokailut ja luennot sekä teatterin ja väliaikakahvi + leivonnainen. 
 
Paketti  2-hengen huoneessa                                      146,50 €/hlö   _______ 
Paketti  1-hengen huoneessa                                      175,00 €/hlö   _______ 
 
Kokouspaketti ilman majoitusta ja teatteria                  82,00 €/hlö    _______   
(kokoustilat, 2 lounasta, päivällinen 
ja kokouskahvit) 
 
Teatteri + tarjoilu                                                           22,00 €/hlö   _______ 
 
Osallistuminen pelkille luennoille                                  15,00 €/hlö    _______   
(ei sisällä kokouskahveja) 
 
Jos saavut jo perjantaina, voit itse varata ja maksaa suoraan hotelliin huoneen. 
2-hengen huone                                         85,00 €    
1-hengen huone                                         71,00 €    
 
Erikoisruokavalio __________________________________________________________ 
 
Edellä olevan ilmoittautumisen mukaisesti olen maksanut yhdistyksen tilille  
IBAN: FI44 5542 4020 0254 54 BIC: OKOYFIHH              ______________ €.  
                             
 
Päiväys _________________________   Allekirjoitus _____________________________ 
 
Muita toivomuksia / kysymyksiä johtokunnalle (voit jatkaa erillisellä paperilla) 
 
________________________________________________________________________ 
 
________________________________________________________________________ 
 
Olen ensikertalainen; haluan tavata yhteyshenkilön : Kyllä: _______    Ei_________ 
 
 
Yhdistys maksaa varsinaisten jäsenten matkakustannukset edullisimmalla (yleisellä) kulkuneuvolla. 
Korvaus maksetaan tositteita vastaan pankkitilille viimeistään 30.5.2018. Jos oman auton tai muun 
poikkeavan kulkuneuvon käyttö on välttämätöntä, selvitä syyt siihen matkalaskussa. 

Ilmoittautuminen 
    viimeistään 
     9.3.2018 
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Suomen MG-yhdistyksen johtokunta kokoontui 
tammikuussa laivalle keskustelemaan yhdistyksen 
lähitulevaisuuden tavoitteista.

Perinteisen johtokunnan kokouksen lisäksi tiiviin 
ja asiapitoisen kokouspäivän anti oli runsas. Ideat 
sinkoilivat ja tavoitteitakin saatiin asetettua.

Yhdistyksen visio kuluvalle vuodelle on se, että 
hoitotyön henkilöstö on pidettävä ajan tasalla ja 
vertaistukityötä kehitettävä. 

Keinoja vision toteuttamiseksi esitettiin useita. 
Tässä niistä koottuina vain muutamia, sillä kahdek-
santuntisen työpäivän aikana johtokunnan jäsenet 
ehtivät jakaa runsaasti ideoita, joiden jatkojalos-
tamiseen ei yleensä tavallisissa työkokouksissa 
jää aikaa.
-	 Keskussairaaloiden lähellä toimivia NV-verkos-

toja kannustetaan luomaan yhteyksiä sairaaloi-
den neurologian asiantuntijoihin. Yhteistapaa-
miset voivat olla antoisia. 

Tuhansien toiveiden seminaari

-	 Johtokunnan jäsenet vierailevat eri paikallis-
ryhmien vertaistukitapaamisissa 

-	 Yhdistyksen hallintoa kehitetään STEAn vaati-
musten mukaiseksi

-	 Viestintää jäsenistölle lisätään (jäsenkortti la-
minoituna, johtokunnan asiat ja päätökset leh-
teen, tietopaketti uusille jäsenille, nettisivuille 
näkyviin linkkejä ajankohtaisiin tutkimustulok-
siin)

-	 Kehitetään edunvalvontaa (oman lääkevastaa-
van hyödyntäminen neuvonnassa ja ohjauk-
sessa sekä lääkehuollon turvaaminen MG- ja 
Lems-potilaille.)
Keskusteluissa ilmeni myös se, että myastee-

nikkojen toivotaan osallistuvan potilaina aktiivises-
ti lääketutkimuksiin. Ja johtokunnan tehtäväksi jää 
tiedottaa jäsenistölle sekä uusista tutkimustulok-
sista että sosiaali- ja terveydenhuollon muutoksis-
ta. Näiden haasteiden parissa ei aika tule pitkäksi 
kenellekään.

Riitta Jokela (vas.), Merja Simolin-Kivilä ja 
Mariann Sjöholm pohtivat strategiapalve-
rissa muun muassa keinoja paikallistoimin-
nan aktiivien palkitsemiseksi.

Varapuheenjohtaja Ismo Lumpi-
ola kuuntelee, kun johtokunnan 
varajäsen Minna Ranne kertoo 
ajatuksiaan yhdistyksen tavoit-
teista.
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Talousasiat 	
-	 Hyväksyttiin vuoden 2017 tilinpäätös ja toimin-

takertomus

Viestintä 	
-	 Pyritään saamaan kansainväliseksi MG-viikoksi 

(25.2-3.3.) suomalaisiin paikallislehtiin mg:tä 
sairastavien tarinoita

-	 Jatkossa julkaistaan johtokunnan kokouksissa 
tehdyt päätökset Myastenia-Viestissä

Kuntoutus	
-	 Valittiin Yyterin kurssille 17 hakijasta 14 henki-

löä
-	 Keskusteltiin myös Kuusamon kurssin ajankoh-

dasta ja Varkauden kurssin sisällöstä

Jäsenasiat	
-	 Yhdistyksessä oli vuoden 2018 alussa 732 jä-

sentä. Uusia jäseniä on tullut edellisen 	
kokouksen (15.11.2017) jälkeen 12.

Sääntömuutokset
1)	 johtokunta muutetaan muotoon hallitus 
2) 	 puheenjohtajan kausi muutetaan kaksivuotiseksi

Sääntöasiaa	
-	 Puheenjohtaja ja rahastonhoitaja laativat mat-

kustus- ja taloussäännöt, jotka tuodaan seuraa-
vaan johtokunnan kokoukseen hyväksyttäviksi

Paikallistoiminta	
-	 Avustetaan 150 euroa/vuosi/paikallisryhmä. 

Summan saa kuitteja vastaan ja sen voi käyttää 
ryhmän hyväksi katsomalla tavalla. Vuokrakulut 
yhdistys korvaa edelleen. 

-	 Perustettiin toimikunta (puheenjohtaja, varapu-
heenjohtaja ja Riitta Jokela) miettimään aktiivi-
jäsenten palkitsemista. 

Toimistohuone
-	 Irtisanotaan Kalatalouden toimiston vuokra-

huone. Toimistoirtain siirretään vuokravaras-
toon.

Valtakunnalliset MG-päivät 
-	 Jyväskylässä la-su 14.-15.4.2018. Lisätään il-

moittautumistietoihin viimeisin maksupäivä, 
9.3.2018.

Muut asiat	
-	 Kannustetaan paikallisryhmiä aktivoitumaan 

keskussairaalapaikkakunnilla NV-verkostoissa 
ja tapaamaan sairaaloiden neurologian edus-
tajia.

-	 Kesäpäivät: yhdistys hankkii yhden päivän 
Ruisrock-lippuja. Alehintaiset liput jaetaan (vain 
jäsenille) perjantaina ennen konserttia, Turun 
Lounatuulet-talossa järjestettävässä myas- 
teenikkojen tapaamisessa. Lisäksi järjestetään 
perhepäivä Linnanmäellä. Yhdistys osallistuu 
jäsenten rannekekustannuksiin.

-	 Laminoidun MG-jäsenkortin suunnittelu etenee

Seuraava kokous 
-	 torstaina 1.3.2018 klo 15 Helsingin Malmilla.

Johtokunnassa päätettyä 31.1.2018

Jatkossa julkaisemme johtokunnan kokouksissa 
tehtyjä päätöksiä sekä Myastenia-Viestissä että 
nettisivuillamme.
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Omakanta on ollut käytössä jo muutaman vuoden.

Kanta-palveluun liittyvässä Omakannassa voi 
uusia reseptejä, nähdä omaan hoitoon liittyviä 
kirjauksia tai tarkastella laboratorio- ja röntgen-
tuloksia.  Lisäksi sinne voi kirjata oman hoito- tai 
elinluovutustahdon.

-Omakanta on ihan tuttu juttu ja sieltä katson 
tietoja ensimmäisenä, palvelua jo parin vuoden 
ajan käyttänyt Pirkko Vanhamäki kertoo.

Hän on kirjannut palveluun myös oman elin-
luovutustahtonsa.

-Omakanta toimi hyvin aiemmin, kun asuim-
me Hyvinkäällä, vaikka tiedot tulivatkin näkyviin 
viiveellä.

Hyvinkäällä asuessaan Vanhamäki katsoi Oma-
kannasta lääkärin lausuntoja ja laboratoriotulok-
siaan.

-Oli tosi kiva nähdä tulokset itse sieltä, ne näki 
jo ennen lääkäriä. Omakanta on ihan hyvä kun se 
toimii, mutta on siinä varmasti viilaamista, Vanha-
mäki pohtii.

Tiedot kulkevat mukana
Myös Vanhamäen puoliso Veijo Närhi on ollut tyy-
tyväinen Omakantaan, hän on uusinut palvelun 
kautta omia reseptejään.

Kun potilas on antanut Kantapalveluun suos-
tumuksensa tietojensa välittämiseen, näkyy Oma-

Omakanta siirtää vastuuta potilaalle

kannassa henkilön terveyshistoria riippumatta 
siitä, mihin päin maata henkilö muuttaa.

Vuosi sitten Vanhamäen kohdalla tässä oli silti 
jotain sekaannusta, kun hän muutti puolisoineen 
Helsinkiin. Tiedot siirtyivät pitkällä viiveellä. Nyt 
kaikki tiedot silti näkyvät jo Omakannnassa. 

Viipymättä ei tarkoita viikkoja
Uudessa osoitteessa Vanhamäki on toistaiseksi 
käynyt vasta hammaslääkärissä, hakemassa yhden 
rokotuksen ja laboratoriokokeissa.

-Rokotus oli laitettu omakantaan, mutta  ham-
maslääkärikäyntiä ja labraa ei ole sinne laitettu. 
En oikein tiedä, millä perusteella kirjauksia sinne 
sitten tehdään.

Lain mukaan viranomaisten tulee kirjata tiedot 
Omakantaan viipymättä, jolloin niiden kirjaami-
seen ei voi mennä viikkoja.

-Lääkärit eivät välttämättä tee itse näitä kirjauk-
sia, joten siksi siinä voi olla pientä viivettä, Pirjo 
Ikävalko Kantapalveluiden viestinnästä toteaa.

Pirkko Vanhamäellä on tästäkin omakohtainen 
kokemus. Kun hän jäi eläkkeelle ja stressitön elämä 
alkoi, hän halusi kokeilla lääkkeettömyyttä ruo-
kavalion vaihdolla ja lisäravinteilla. Syynä siihen 
olivat myös lääkkeiden pitkäaikaisesta käytöstä 
johtuneet sivuvaikutukset. 

Hän keskusteli ensin asiasta sairaanhoitajan 
kanssa, joka kirjasi tiedoksi, että ei käytä lääkkeitä 
ja diagnoosiksi ei sairautta. Puolen vuoden jälkeen 
asia kuitenkin asia korjaantui, kun lääkäri kutsui 
kontrolliin ja korjasi tiedot potilaskertomuksen.

Omakanta 
Omakanta on kansalaisten verkkopalvelu, jo-
ka näyttää terveydenhuollon kirjaamia tietoja 
potilaasta ja hänen lääkityksestään. Palveluun 
pääsee Kanta-palvelujen verkkosivuilta sekä 
osoitteella omakanta.fi.

Käyttö vaatii suomalaisen henkilötunnuksen 
ja tunnistautumisvälineet, kuten verkkopank-
kitunnukset, mobiilivarmenteen tai sähköisen 
henkilökortin.

Tunnistautua voi myös Väestörekisterikes-
kuksen myöntämällä organisaatiokortilla tai 
sosiaali- ja terveydenhuollon ammattikortilla.

Saadakseen vanhat tietonsa näkyviin uudes-
sa osoitteessa pitäisi potilaan pyytää tiedoille 
siirtolupaa.

Pääkaupunkiseutua on, voimme käyttää Hy-
vinkäänkin lääkäriä, ei siellä käydä, mutta neu-
rologin olen pitänyt.
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Pirkko Vanhamäen kokemuksen mukaan Oma-
kanta on hyvä keino siihen, että potilaalle voi-
daan siirtää nykyistä enemmän vastuuta oman 
sairauden hoidosta.
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Elävä kirja esitelmöi ja opastaa

Satakunnan MG-kerhon perustajajäsen kouluttau-
tui eläväksi kirjaksi pari vuotta sitten.

Ossi Sandberg sairastui myasteniaan reilut 10 
vuotta sitten. Sairaus ei silti aktiivista ihmistä la-
maannuttanut.  Porilainen pisti toimeksi ja käyn-
nisti omalla paikkakunnallaan MG-kerhon, joka 
toimii edelleen.

Muutama vuosi sitten kerho sai yhteydenoton 
NV-verkostosta, neurologisia vammaisjärjestöjä 
edustaneilta Aivoliiton työntekijöiltä. He tarjosivat 
kahdelle Satakunnan MG-kerhon jäsenelle mah-
dollisuutta osallistua Elävä kirja -koulutukseen. 
Ossi Sandberg oli valmis mukaan.

-Rehellisesti sanottuna epäilin koko hom-
maa ensin, mutta ihan hyvä juttu se oli, talvella  
2016 koulutukseen osallistunut Sandberg muis-
telee.

Elävä kirja- koulutuksen jälkeen helmikuussa 
2016 koitti tilaisuus, jossa Ossi Sandberg toimi 
elävänä kirjana Satakunnan ammattikorkea- 
koulun ensimmäisen vuoden sairaanhoitajaopis-
kelijoille.

Oppilaat oli jaettu kuuteen ryhmään, jotka kier-
sivät elävien kirjojen luona. Kirjat viettivät aina 20 
minuuttia ryhmän kanssa vastaten opiskelijoiden 
kysymyksiin ja kertoen itse harvinaisesta sairau-
destaan. Sitten seurasi 10 minuutin tauko ennen 
seuraavaa ryhmää.

-Loppujen lopuksi he olivat niin tuoreita opiske-
lijoita, etteivät osanneet paljon kysyä, joten se me-
ni aika esitelmäksi. Jokunen ihmetteli, että ”Ethän 
sinä ole yhtään kipeän näköinen”. Yksikään oppilas 
ei ollut koskaan kuullut myasteniasta.

Fysioterapeuttien koekaniinina
Yhteyden paikalliseen ammattikorkeakouluun poi-
kivat sen, että Sandbergia pyydettiin viime kevää-
nä avustamaan myös oppilaitoksen fysioterapia-
opiskelijoita.

-Olin aikamoinen koekaniini. Tapasin neljä ker-
taa kahden fysioterapiaopiskelijan kanssa.

Ensimmäisellä kerralla tavatessa kolmikko jut-
teli ja Ossi Sandberg kertoi opiskelijoille sairaudes-
taan, kahdella seuraavalla kerralla fysioterapeutit 
tekivät hänelle erilaisia kokeita ja viimeisellä ker-
ralla antoivat ohjeita, miten miehen tulisi jatkaa 
elämäänsä.

-Ohjeista oli ehdottomasti hyötyä, noudatan 
niitä edelleen.

Eläväksi kirjaksi kouluttautunut Ossi Sandberg 
kertoo, että kaikki tilaisuudet, joihin hän on 
koulutuksensa jälkeen osallistunut, on järjestetty 
Satakunnan ammattikorkeakoulun uudella hie-
nolla kampuksella.

Heti seuraavana lukukautena, viime syksynä, 
häntä pyydettiin toimimaan uudestaan fysiotera-
peuttien elävänä kirjana. Opiskelijat noudattivat 
samaa kaavaa kuin aiemminkin, mutta tällä kertaa 
kielenä oli englanti, sillä kyseessä oli englannin-
kielellä opiskelevat kurssilaiset. 

Ossi Sandberg sai ohjeita muun muassa espan-
jalaiselta vaihto-opiskelija Ramonilta.

-Sama juttu toistui neljä kertaa, mutta oli si-
käli vielä hienompaa, että nämä opiskelijat olivat  
jo lähes fysioterapeutteja, he valmistuivat jou-
luksi.

Projektit jatkuvat
Tulevana keväänä elävänä kirjana toimiminen jat-
kuu, sillä Sandbergilla on tiedossa keikkoja sekä 
fysioterapeutti- että sairaanhoito-opiskelijoiden 
keskuudessa.

Tulevana syksynä edessä on mahdollisesti 
myös keikka Turun kirjamessuille, johon NV-ver-
kostot suunnittelevat Elävien kirjojen esittelypis- 
tettä. 

-Kokemus on ollut hyvä. Suosittelen ehdotto-
masti jäsenillemme mukaan Elävä kirja -koulutuk-
seen lähtemistä, jos vain sellaista tarjotaan, Ossi 
Sandberg hymyilee.



14

Meistä monesta varmasti tuntuu siltä, että Sotessa 
ei tapahdu mitään uutta.

  kentällä rakennetaan kuitenkin kulttuurimuutosta. 
Asiakkaan eli potilaan roolia pyritään vahvista-
maan tulevaisuudessa. Ritva Suikkonen Jyväsky-
lästä toimii kokemusasiantuntijana Keski-Suomen 
keskussairaalassa.

Vuonna 2001 myastenia-diagnoosin saanut 
Suikkonen osallistui vuonna 2013 kokemusasian-
tuntijoille tarjottuun koulutukseen, jonka jälkeen 
hän on pitänyt luentoja potilaan näkökannalta 
muun muassa potilasjärjestöjen edustajille ja sai-
raalan henkilökunnalle.

Erilaisten puheenvuorojen lisäksi kokemus-
asiantuntija on osallistunut paljon erilaisiin työ-
ryhmiin ja kehittämispäiviin tasaveroisena ammat-
tilaisten kanssa.  

-Asiantuntemukseni on palvelujen käyttämi-
nen.  Olen ollut myös käytännön kentällä havain-
noimassa työyksikköjen arkea.  Asiakkailta saadut 
palautteet ja havainnointini tulokset on myös käsi-
telty yhdessä työntekijöiden kanssa ja käytännön 
toimintatapoja on muutettukin. Asiakkaiden on 
tärkeää itsekin tuoda näkemyksiään esille raken-
tavassa hengessä ja toivon näkökulmalla.  

Tähän juttuun on koottu näkökulmia, joita käsi-
teltiin kokemusasiantuntijan Jyväskylän keskussai-
raalassa pitämässä tilaisuudessa elokuussa 2017.

 
Hyvinvointi, osallisuus ja omavastuu 
Ensin kuulijat saivat muistutuksen siitä, että ih-
misarvoa on kunnioitettava ja miten tärkeää on 
eri hoitavien tahojen kokonaisvaltainen yhteistyö. 
Kokemukset ovat erilaisia, mutta merkityksellisiä 
potilaan toipumisessa.

-Järjestelmän tulee tukea ihmisen kokonaisval-
taista hyvinvointia. Ihminen hakee apua itseään ja 

Kokemusasiantuntijan ansiosta 
asiakkaan rooli korostuu  

omaa arkeaan varten.  Ei järjestelmän ylläpitämiseksi.
Kokemusasiantuntijoiden tarkoituksena on 

edistää potilaan hyvinvointia, osallisuutta ja oma-
vastuuta sekä parantaa yhteistyötä potilaiden ja 
hoitohenkilökunnan välillä.

-Parhaimmillaan ammattilaisten ja kokemus-
asiantuntijoiden yhteistyö luo säästöjäkin, kun 
asiakkaiden todelliset tarpeet kohtaavat.

Hoitohenkilökunta sopeutuu, 
ei potilas
Usein ihminen tuntee hätää ja huonommuutta, kun 
sairaus koskettaa omaa kehoa. Silloin myös kynnys 
avun hakemiseen on usein liian korkea.

Psykiatrian ylilääkäri Veijo Nevalaisen mukaan 
perinteinen ajattelumalli on ollut hyvin diagnoosi-
keskeistä. Ammattihenkilöstö määrittelee diagnoo-
sin ja tuottaa kliinistä toipumista. Potilas sopeutuu 
eli alistuu tilanteeseen.

Hyvinvointilähtöisessä ajattelussa, jossa koke-
musasiantuntijat ovat mukana, tärkeää on toipu-

”Omannäköinen elämä on sitä, kuinka itse sen 
maalaan. 
Jokainen ihminen on arvokas. 
Ihmisarvo on kaikilla sama. 
Jokaisen ihmisen elämäntarina ansaitsee tulla 
kuulluksi. 
Jokainen ihminen ansaitsee tulla nähdyksi ja 
todeksi omana itsenään.”

Ritva Suikkonen (vas.) ja Annukka Harjula kerto-
vat usein yhdessä sairaanhoidon ammattilaisille 
kokemusasiantuntijoiden toiminnasta. Heidän 
toiveenaan on asiakkaan äänen vahvistuminen.
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minen. Siinä hoitava henkilö sopeutuu asiakkaan 
eli potilaan tarpeisiin.

Diagnoosin sairastunut velloo tunnemyrskys-
sä, kunnes vähitellen hyväksyy tilanteen, oppii 
tuntemaan sairautensa ja tulemaan toimeen sen 
kanssa. Silloin voidaan katsoa tulevaan, opitaan 
pyytämään ja vastaanottamaan apua.

Kohtaamiset kunniaan
Kohtaamiset lääkärin kanssa ovat tärkeitä, siksi 
ilmapiirin tulisi olla sellainen, jossa kaksi tasa-ar-
voista ihmistä kohtaa.

-Oireiden hyvä hoito on erittäin tärkeää, siksi 
potilas on itse vastuussa siitä, mitä oireita hän ker-
too lääkärille. Tällöin myös jatkohoito on varmasti 
selvä.  Jos jo ensikohtaamisella lääkärin kanssa 
tulee kuulluksi, syntyy luottamus ja vastuunotto 
omista asioista. Mikäli silloin tulee tyrmätyksi, sitä 
lamaantuu, jolloin myös ongelmat pitkittyvät ja 
lisääntyvät.    

Jokainen löytää oman tapansa toipua, mutta on 
tärkeää päästä tilanteeseen, jossa potilas ei enää 
koe olevansa olosuhteiden uhri vaan aktiivinen 
toimija.  

-Hyväksyn asiat, joihin en voi vaikuttaa ja vai-
kutan asioihin, mihin voin.
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Viime syksynä järjestetyn Pohjoismaisen MG-ko-
kouksen antina Suomen edustaja, yhdistyksem-
me jäsen Eva Frostell-Pyhäjärvi, laati yhteenvedon 
maakohtaisista kuulumisista.

Tilanne eri Pohjoismaissa ei ole kovinkaan pal-
jon muuttunut viime tapaamiseen nähden. Tanskal-
la on edelleen tosi aktiivista toimintaa Lihastauti-
liiton osalta, mutta Ruotsin ja Norjan osalta liiton 
toiminta on vähäistä. Se heijastuu MG-potilaille 
tarkoitettuun vertaistukitarjontaan. 

Norjassa on järjestetty MG-tutkimustyötä yli-
opistollisissa sairaaloissa. Tähän on osallistunut yli 
800 potilasta, siksi on hämmentävää, että MG-ryh-
män toiminta on kuitenkin niin vähäistä. 

Ensi kerralla, vuonna 2019, isäntävuorossa on 
Suomi. Kokousosallistujat kyselivät jo nyt innok-
kaina, mikä tulee olemaan kokouspaikka. Vastaus 
kuului, että Helsinki.

Tanskan 
MG-ryhmä toimii Tanskan Lihastautirahaston alla, 
mutta tällä kertaa osallistujat olivat pelkästään 
MG-ryhmän edustajia, sillä kattojärjestön edustajat 
olivat estyneet. 

Tanskassa on erittäin hyvä yhteistyö kattojärjes-
tön kanssa ja jokainen MG-potilas saa diagnoosin 
yhteydessä lähetteen Lihastautirahaston kuntou-
tusosastolle, jossa Asger Frost laatii kuntoutus-
suunnitelman uudelle MG-potilaalle. 

Tanskan MG-ryhmä järjestää joka toinen vuosi 
viikonloppuseminaarin asiantuntijaluentoineen. 
Viimeksi seminaari järjestettiin vuonna 2016 Li-
hastautirahaston kuntoutuskeskuksessa Mushol-
missa. Tilaisuuteen osallistui 94 henkilöä, mukaan 
luettuina MG-potilaat ja heidän omaisensa. 

Tilaisuuteen osallistui toimittaja, joka kuvasi 
siellä videon ”Tilaa erilaisuudelle”. Videossa kak-
si MG-potilasta kertoo MG-sairaudestaan ja siitä, 
miten se vaikuttaa heidän elämäänsä sekä MG-ryh-
män tarjoamasta vertaistuesta. 

Tarkoitus on, että Lihastautirahaston jokaisesta 
diagnoosiryhmästä laaditaan vastaava esittelyvi-
deo. Video on tanskaksi, mutta siitä saa kuitenkin 
käsityksen, miten sellaisen voisi laatia. Se löytyy 
linkistä: https://www.facebook.com/muskelsvind-
fonden/videos/1565463396809424/     

Tanskassa, kuten muissakin Pohjoismaissa, on 
ongelmia saada osallistujia pienempiin tapahtu-
miin, kuten esimerkiksi teatteri-iltoihin. 

Saimme myös 
kuulla, että Lihastautirahaston puolella Asger Frost 
yrittää järjestää Pohjoismaista tapaamista MG-lää-
käreiden kanssa, jotta voitaisiin sopia yhteisistä 
hoitomenetelmistä MG-sairauden osalta. Tanska 
on jo laatinut omat myastenian hoito-ohjeet ja 
haluaisi laajentaa niiden käyttöä. 

Valitettavasti Asger ei itse ollut paikalla, joten 
Tanskan edustajat kysyvät, ketkä lääkärit Pohjois-
maista ovat osallistumassa projektiin. MG-ryhmän 
jäseniä on noin 200. Rahoitus hoituu jäsenmaksun 
ja Lihastautirahastolta saatujen varojen avulla. Li-
hastautirahasto kerää varoja järjestämällä isoja 
konsertteja kesän aikana. 

Islannin 
edustajat toimivat itsenäisenä järjestönä. Heillä on 
65 jäsentä, joista 25 MG-potilaita. Viime tapaami-
sen jälkeen oli tullut neljä uutta potilasta. Järjestön 
edustajat olivat jo tavanneet heitä. 

Tällä hetkellä Islannissa on iso ongelma, sil-
lä MG-potilaat ovat haluttomia kokoontumaan ja 
saamaan vertaistukea. Kaikkea on yritetty ja islanti-
laiset kokousedustajat olivat jo lähes lopettamaisil-
laan koko toiminnan, mutta ovat päättäneet jatkaa 
vielä jonkin aikaa.

Islannissa on myös ongelmana neurologien 
puute. Opinnot vievät ulkomaille, eivätkä lääkärit 
palaa takaisin maahan. Islannin MG-järjestö saa 
rahallista tukea kattojärjestöltä. 

Ruotsin 
MG-ryhmä toimii neuroyhdistyksen alla. MG-jä-
seniä arvioidaan olevan noin 170. Neuroyhdistys 
on kattojärjestö, jossa on noin 20 eri diagnoosi-
ryhmää. Yhdistys jakaa joka vuosi avustuksia noin 
400 000 euron verran. Hakijoita on noin sata, ja 
puolet heistä saa apurahan. 

Viime vuonna jaettiin apuraha muun muassa 
Elisabeth Westerbergille, jonka aiheena oli MG 
ja lihasharjoittelu. MG-ryhmä on paljolti Rositan 
varassa, joka on jo monena vuotena toiminut 
MG-ryhmän potilasasiantuntijana. Nyt oli saatu 
kuitenkin kaksi uutta yhteyshenkilöä, joten Rosi-
talle on heistä apua. 

MG-ryhmä oli järjestänyt viikonlopputapaa-
misen, johon osallistui 25 MG-potilasta. Lisäksi 
MG-ryhmällä on hyvä yhteistyö neurologi Anna 
Rostedt Pungan kanssa, jonka äiti sairastaa MG:-
tä. Anna Rostedt Punga toimittaa jäsenille pari 

Pohjoismaisia MG-kuulumisia
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kertaa vuodessa sähköisen kirjeen, jossa on tietoa 
MG-sairauteen liittyvistä kysymyksistä. 

Hän on esimerkiksi toimittanut ohjeita MG-poti-
laille lihasharjoituksista. Vanhana fysioterapeuttina 
Rosita oli muokannut niistä sellaiset ohjeet, että 
niitä voi soveltaa kotioloissa.  

MG-viikolla Rosita oli yrittänyt tavoittaa neuro-
logisia keskuksia ja toimitti heille tietoa MG-sairau-
desta, jotta he olisivat toimittaneet tiedon eteen-
päin terveyskeskuksiin. Lisäksi Rosita oli pitänyt 
Lundin yliopistollisessa sairaalassa luento 25 neu-
rologille MG-sairaudesta. 

Vuonna 2016 oli ollut tutkimus Mabthera® 
lääkkeestä siten, että sen käyttöönotto alkoi heti 
diagnoosin yhteydessä. Kokeilu tapahtui kymme-
nessä sairaalassa. Aiheesta on tehty kuusi raport-
tia. Muutama sivuvaikutus on raportoitu, mutta 
hoitovasteesta ei ollut tässä vaiheessa tietoa. 

Suomen 
osalta kerrottiin merkittävimmistä uutisista, kuten 
siitä, että toiminta on muuttunut huomattavasti 
järjestön palkattua osa-aikaisen toimistovirkailijan. 
Tämä on helpottanut johtokunnan työtä. Aikaa voi-
daan käyttää enemmän MG-sairaudesta tiedotta-
miseen. Esimerkiksi Turun seudulla on ollut hyvää 
yhteistyötä ammattikorkeakoulujen lähihoitajien, 
ambulanssihenkilökunnan ja kätilöopiskelijoiden 
tapaamisissa, jolloin kerrottu MG-sairaudesta. 

Tavoitteena on käynnistää myös muualla Suo-
messa hoitolaitosten opiskelijoille tiedotustilai-

suuksia MG:stä. Uutta on myös se, että MG-po-
tilailla on mahdollisuus kysyä lääkekorvauksiin 
liittyvistä asioista puhelimitse tai sähköpostitse 
arkisin parin tunnin ajan. 

Lisäksi kerrottiin kurssien tarpeellisuudesta, jol-
loin MG-potilaat voivat vapaasti tutustua toisiin 
MG-potilaisiin ja siten saada hyvää vertaistukea. 
Kurssin aiheet voivat olla painottuneita ulkoiluun ja 
taiteeseen, ei tarvitse aina ”hiki hatussa” kuntoilla 
sisätiloissa. Lisäksi kerrottiin potilaskertomuksista 
tehdystä julkaisusta ja uusista kesätapaamisista 
Porin edustalla sekä Tampereen kesäteatterilla.   

Norjan 
MG-ryhmä toimii Lihastautiliiton alla. Liitto järjesti 
2016 joulukuussa MG-tilaisuuden, johon osallistui 
25 potilasta. Asiantuntijaluennon piti silloin myös 
meille esiintynyt Nils-Erik Gilhus. Muuta toimintaa 
MG-ryhmällä ei ole ollut.

Pohjoismaiden kokouksen järjestäjänä toiminut 
Marit pitää MG-aiheista facebook-ryhmää: Myas-
tenia Gravis Norge, johon kuuluu noin 105 henki-
löä. Lisäksi Marit kirjoittaa blogia, miten selviytyä 
arjesta MG:n kanssa osoitteessa www.myasteni.
blogg.no

Teksti ja kuvat: Eva Frostell-Pyhäjärvi

(teksti on jatkoa lehden 4/2017 numerossa ollee-
seen, Pohjoismaiden MG-kokousta käsitelleeseen 
artikkeliin)

Oslon katuvilinää.
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OULU
Oulun seudun MG-ryhmän vuoden 2018 tapaamiset Kumppanuuskeskuksessa, Kansankatu 53, 
90120 Oulu.
Tervetuloa paikalle 6.2., 6.3., 10.4., 8.5., 7.8.,  4.9., 2.10., 6.11. ja 4.12. aina klo 18.

Terveisin
Pia Moisala, pia.moisala@suomi24.fi

SATAKUNTA
Satakunnan maaliskuun tapaaminen on vertaistuki tapaaminen, joka 
järjestetään Yyterin sopeutumisvalmennuskurssin yhteydessä perjan-

taina 3.4. klo 13.30. Tapaamista seuraa Satakunnan keskussairaalan neurologian ylilääkäri Juha Matti 
Sepän luento klo 16-17. Sen jälkeen osallistujilla on vielä mahdollisuus omakustanteiseen (20 e/henkilö) 
ruokailuun seisovassa pöydässä.

Tervetuloa!

Riitta Jokela, p. 040 076 0434

TURKU
Vertaistukitapaamiset joka kuukauden toinen maanantai klo 17-19 Lihastautiyh-
distyksen toimitiloissa, os. Itäinen Pitkäkatu 68, Turku.
Kevään 2018 tapaamisia seuraavasti: 12.2., 5.3. (Huom! poikkeava pvm), 9.4. ja 
14.5.
Syksyn 2018 vertaistapaamispäivät ovat 10.9., 8.10., 12.11. ja 10.12.

Terveisin,
Sirpa Härkönen, p. 050 306 1783 ja Merja Simolin-Kivilä, p. 040 506 8850

KESKI-SUOMEN MG
NV-järjestöjen ja yliopiston järjestämä Aivopäivä on 15.3.2018 klo 14-18 
Agorassa. Ohjelmassa mm. Tiina Parviainen kertoo, mitä hyötyä on aivo-
tutkimuksesta,  Piia Astikainen kertoo masennuksesta ja kuulemme, miten 
Recoverix laite edistää aivoverenkiertohäiriöiden kuntoutusta. Tarkempi nimi 
seminaarille tarkentuu myöhemmin.
Harnes-ryhmä kokoontuu keväällä Mataralla klo 17 seuraavina päivinä: 15.2., 

15.3., 19.4. ja 17.5.

Tervetuloa vuosikokoukseen Jyväskylään!

Ritva, p. 040 522 9411 ja Päivi, p. 040 732 6806

PAIKALLISYHDISTYKSET
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UUDENMAAN PAIKALLISRYHMÄ
Kevään tapaamiset jatkuvat Kampin Palvelutalolla (os. Salomonkatu 21 B, 00100 
Helsinki) klo 17-19  seuraavasti: 
8.3. Aivojumppa vetäjänä Päivi Repo, Maalausluokka, kellari -1 krs.; 12.4. Famu.; 
3.5. Tuolijooga vetäjänä Heidi Viheriälä, Maalausluokka, kellari -1 krs.

Tervetuloa!

Terveisin Kaija, Pirjo ja Pirkko eli
Pirkko Vanhamäki, puh. 040 735 2181,  Pirjo Ylimäki, puh. 050 375 6711  ja 
Kaija Savolainen, puh. 050 563 8119

POHJOIS-SAVON PAIKALLISRYHMÄ
Tapaamme kuukauden viimeinen keskiviikko klo 14-16 Melankadun toimintakeskuksessa (Melank.10 B) 
Kuopiossa.

Terveisin
Savonmuan Sirpa, p. 050 361 7872 eli Sirpa Vepsäläinen, veppis61@gmail.com

HÄMEEN MG
Terveiset MG-Hämeen ryhmältä
”Elämässä tärkeintä on olla onnellinen, teki mitä tahansa. Kirjoitan matkoistani 
tuota onnea etsien, aina sen löytämiseksi ei tarvitse matkustaa kotisohvaa edem-
mäksi. Ja aina sen etsiminen ei ole pelkästään hauskaa.”  Toteaa Katariina T.
Tapaamisia on ollut seuraavasti:
Lauantaina 25. marraskuuta 2017 vietimme Pikkujoulua Sammonkadun tiloissa 
Tampereella. Tarjolla oli puuroa, soppaa, glögiä, torttuja ja paljon muita joulu-

herkkuja. Myös itse joulupukki vieraili lahjoineen, ja niitä riitti. Tonttujoukon koko oli 14 (9+5). Tilaisuus 
oli samalla viimeinen kokoontuminen Sammonkadun tiloissa, koska uudet tapaamiset ovat Tasvel ry:n 
uusissa tiloissa osoitteessa Kojolankatu 5, Rantaperkiö, 33900 Tampere.
Keskiviikkona 24. tammikuuta kokoonnuttiin ensi kertaa uudessa osoitteessa. Käytiin läpi kuulumiset ja 
muu jaksaminen, koska kaamos on 
tainnut jättää jälkensä. Keli ei ollut 
suosiollinen ja karsi näin omalla 
tavallaan osallistujia, sillä joillakin 
on kohteeseen ajettavanaan 70-
100km. Silti paikalla oli (8+1).
Uusia tapaamisia on seuraavasti:
Torstaina 1.3. klo 16 Kojolankatu 5:n 
tiloissa. Tulethan kertomaan omat 
ehdotelmasi tulevalle kesälle.
Valtakunnalliset MG-päivät pide-
tään 14-15.4. Jyväskylässä, näh-
dään myös siellä. 

Pj. Leila Mäkilä, p. 040 048 4338, 
leila.makila@gmail.com    

Siht. Arto Jokinen, p. 040 732 2028, 
arto.jokinen@tintti.net	
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Pizzaa, pastaa ja jäätelöä Italian 
auringon alla – opintojen ohella
Olin halunnut lähteä Italiaan vaihto-opiskelijaksi 
jo lukioaikoina, kun aloitin italiankielen opinnot. 

Jouduin kuitenkin odottamaan lähtöäni vielä muu-
taman vuoden, sillä myasteniani oli diagnosoitu 
vähän ennen lukion alkua ja vasta opettelin elä-
mää sairauden kanssa. Tymektomiakin oli varat-
tu keskelle lukuvuotta, ja silloin varoiteltiin, että 
leikkauksen jälkeen oireet saattavat hetkellisesti 
voimistua. Lukioaika meni lähinnä normaalia tei-
nin elämää opetellessa, joten lukiovaihtoajatukset 
saivat jäädä. 

Tästä syystä tiesin jo aloittaessani korkea-
kouluopinnot, että haluan ehdottomasti lähteä 
vaihtoon – etenkin terveydentilan sen mahdollis-
taessa. Onneksi tiedekunnassani vaihtoon lähte-
minen oli yleistä ja yhteistyökouluja riitti ympäri 
maailmaa. 

Vaihtokohteita valittiin katalogista kandityön 
kirjoittamisen ohella. Kauppakorkeakoulussa oli 
mahdollista hakea vaihtoon missä vaiheessa opin-

Vaihtovuoteni Italiassa 

toja tahansa, mutta yleisesti todettu hyvä aika opin-
noissa oli kandin jälkeen ja näin minäkin tein. 
Ulkomaille lähtö tuntui siinä vaiheessa opintoja 
kuin lomalta ja mahdollisuudelta löytää uutta inspi-
raatiota ja näkökulmaa elämään katsomalla asioita 
toisesta näkökulmasta raskaan kandivaiheen lop-
purutistuksen jälkeen.

Turun kauppakorkeakoululla, kuten kaikissa op-
pilaitoksissa, joiden kautta on mahdollista opis-
kella ulkomailla, on oma kansainvälisten asioiden 
osasto, joka hoitaa yhteistyökoulujen verkostoa ja 
vaihtoon hakeutumisen prosesseja. Meillä oli aina 
lukuvuodessa tietty hakuaika, jolloin hakulomake, 
viiden mielekkyysjärjestykseen merkityn vaihto-
kohteen kera, palautettiin. 

Haussa haettiin tiedekunnalta apurahaa ul-
komaille lähtöä varten, sillä tiedekunnat tukevat 
kansainvälistymistä ja myöntävät lähtijöille tietyn 
summan apurahaa opintotuen rinnalle. Hyväk-
syminen oli kuin lupa lähettää hakupaperit vielä 
siihen omaan hyväksyttyyn ykköskohteeseen ja 
toivoa parasta! Vastauksia odotettiin jännityksel-
lä ja hyväksyvä päätös tuntui kuin lottovoitolta, 
vaikka hakemusten lähettäminen oli lähinnä osa 
prosessia eikä hylkääviä päätöksiä niihin tullut kuin 
erityisistä syistä.

Lähtövalmistelut
Ykkösvaihtoehtoni oli Bolognan yliopisto, jonne 
pääsin opiskelemaan taideorganisaatioiden ja 
luovien alojen johtamista. Hyväksyvän päätöksen 
jälkeen alkoi hurjat valmistelut, sillä oli hankittava 
asunto, mietittävä lennot, hoitaa oma asunto ja 
tavarat Suomessa säilöön sekä tietysti selvittää 
lääkkeet ja miten kaikki onnistuisi niiden kanssa.

Itselläni oli silloin käytössä vain Mestinon, ja 
koska pysyttelin Euroopassa ja vielä Schengen 
-alueella, niin lääkkeiden mukaan ottaminen oli 
melko helppoa. Apteekista saa englanninkielisen 
reseptijäljennöksen, ja kun pitää sen mukana ja 
pakkaa lääkkeet käsimatkatavaroihin alkuperäisis-
sä pakkauksissa, ei pitäisi olla ongelmia. Toki maa-
hantuontikäytännöt riippuvat kohdemaasta, jonka 
vuoksi kannattaa aina tarkistaa kohdemaan tullilta 
tai suurlähetystöstä erityisohjeet. Lääkäriltä voi 
saada myös reseptin, jolla pystyy ostamaan lääk-
keitä ulkomailla, joten pidempää oleilua varten sel-
lainenkin voisi olla vaihtoehto. Keskushermostoon 
vaikuttavien lääkkeiden kohdalla on tiukempaa ja 

Caprin saarella tutustumassa paratiisisaaren 
mäkisiin reitteihin.
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näistä kannattaakin etsiä lisätietoja esimerkiksi 
kanta.fi-palvelusta ”Reseptit mukaan ulkomaille”, 
josta pääsee myös muille lisätietoja antaville si-
vuille. Myös Kelan sivuilla on tietoa lääkkeiden 
viemisestä ja apteekeissa osataan myös auttaa.

Löysin myös netistä paikallisen italialaisen My-
asthenia Gravis -yhdistyksen, jonne laitoin vies-
tiä ennen reissulle lähtöäni. Kyselin lääkkeistä ja 
yleistä infoa mg-asioista Italiassa, mutta en kos-
kaan saanut sieltä vastausta. Kirjoitin englanniksi 
ja uskon, että jos viestini ei mennyt suoraa päätä 
roskapostiin, on se tulkittu lukiessa sellaiseksi, eikä 
siihen ole kiinnitetty sen enempää huomiota.

Lopulta lähtöpäivä koitti! Tavarani oli Suomen 
päässä pakattu erinäisiin varastoihin tai viety äidin 
nurkkiin ja uusi elämänvaihe sekä asunto odottivat 
Bolognassa. Istuin koneessa ja odotin lähtöä enkä 
ikinä ole ollut niin jännittynyt kuin silloin yksin läh-
tiessäni olin. Hyppäsin Bolognan kentällä taksiin ja 
ajoin suoraan asunnolleni, jossa vuokranantajani 
odotti minua avainten kanssa. Hän esitteli minulle 
kaiken ja tarjosi lounaan alakerran kuppilassa ja 
rohkaisi jännittynyttä nuorta naista. Jo ensikoh-
taamisista kaupunkilaisten kanssa oli aistittavissa 
tietynlainen ystävällisyys ja auttamisen halu, joka 
yhä viehättää minua italialaisissa.

Italian vuoden tarina jatkuu lehden seuraavassa 
numerossa.

Bologna tunnetaan myös nimellä La Rossa, ja 
kaupungin historiallinen keskusta onkin vahvasti 
punaisen ja oranssin värinen.

Pääaukio Piazza Maggioren laidalla sijaitseva Bolognan kaupunginkirjasto näytti upealta iltavalaistuk-
sessa.
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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

Pitkään myasteenikoita palvellut neurologian professori Irina Elovaara (TAYS) on jäänyt eläkkeelle. 
Tällä hetkellä yhdistyksemme etsii uutta asiantuntijalääkäriä. 

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

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.

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

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

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

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.

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 

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.

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-
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
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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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