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

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

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

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

Toimitussihteeri: Susanne Hiltunen
Puh. 044 240 8852
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Painopaikka: Newprint Oy, Raisio
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Hallitus on vaihtunut ja haasteita hallituksella riit-
tää myös sosiaali- ja terveydenhuoltoon liittyen. 
Julkisuudessa olemme kuulleet, että tahtotila hal-
lituksessa on kova saada asiat kuntoon myös näillä 
sektoreilla. Haasteethan ovat mittavia kansalaisten 
näkökulmasta katsottuna. 

On selvää, että kansalaiset esittävät kysymyk-
siä siitä, mikä on se vuosi jolloin nämä uudet ta-
voitteet toteutuvat edes osittain. Tähän on syynsä 
myös aikaisemmilla sote-uudistushankkeilla jotka 
ovat päätyneet epäonnistumisiin, kuitenkaan tällä 
kertaa menemättä sen enempää niiden eri syihin. 
Nykyisellä hallituskaudellahan hallitus haluaa pa-
rantaa niin lastensuojelun kuin vanhustenhoivan 
ja terveyskeskustenkin laatua. 

Kuitenkin potilasnäkökulmasta katsottuna, ih-
misten pitäisi päästä ajoissa myös lääkäriin. Halli-
tuksen lähtökohtanahan on mm. että kiireettömään 
hoitoon terveyskeskuksissa pitäisi päästä seitse-
mässä päivässä. 

Ikäihmisten osalta on vanhuspalvelulain päi-
vitys jo ensi syksynä. Ensi vaiheessa tarkoitus on 
toteuttaa vähimmäismitoitus joka olisi ympärivuo-
rokautisessa hoivassa 0,7, eli seitsemän hoitajaa 
kymmentä vanhusta kohden. Käyttöön otetaan 
myös hoidon vaativuuden määrittely. On selvää, 
että kaikissa paikoissa ei tulla pärjäämään vähim-
mäismitoituksella.

On nähty, että lastensuojelu on kovilla monissa 
kunnissa, sillä tehtävät ovat monialaisia eikä per-
heitä ole pystytty aina auttamaan ajoissa. Yhden 
työntekijän vastuulla on useita kymmeniä ja jopa 
sata asiakasta. Tällaisessa tilanteessa myös työte-
kijät uupuvat. 

Työtekijäjärjestöt ovat esittäneet alalle lakisää-
teistä henkilömitoitusta. Yhden työntekijän vastuul-
la saisi olla enintään 25 lasta tai nuorta. Hallituksen 
tavoite on 35 asiakasta työntekijää kohti vuonna 
2022. 

Haasteina ovat mm. kuinka terveyskeskuksiin 
saadaan tuhat lääkäriä lisää ja vanhuspalveluihin 
4000 hoitajaa. Hoitohenkilökunnan määrän lisää-
miseksi, pitäisikö myös etsiä keinoja työnorgani-
soinnista?

Hoitotyön vuosikirjassa Vetovoimainen tervey-
denhuolto vuonna 2008, kirjoituksessani totean 
lopuksi: ”Suomalaista sairaanhoidon ja hoivapal-
velun potilasta kiusaa suuri epävarmuus tulevasta. 
Terveyskeskusten asiakkaita kiusaa henkilökunnan 
kiire ja tunne siitä, etteivät he tule riittävän hyvin 
kuulluksi. Pitkäaikaispotilaiden ja vanhusten huole-
na puolestaan on, että vaikka he ovat muodollisesti 
hoidon ja hoivan piirissä, heille ei riitä sittenkään 
riittävän hyvää hoitoa ja hoivaa”.

Mikä tilanne on nyt vuonna 2019 ja tulevai-
suudessa sosiaali- ja terveyssektorilla, sen aika 
näyttää.                                                             

Paavo Koistinen 
puheenjohtaja 

Sosiaali- ja terveydenhuollossa 
riittää haasteita

Pääkirjoitus 

Kuva: Matti Haimi



4

Ajankohtaista 

Potilaskortti saamatta
Olemme postittaneet yhdistyksen jäsenille MG- 
ja LEMS -potilaskortit jäsenmaksujen yhteydessä 
toukokuussa. Ainaisjäsenille kortit postitettiin ke-
säkuussa. Mikäli et silti jostain syystä ole saanut 
korttia, ota yhteyttä Susanneen, p. 044 240 8852 
(pe klo 10-14).

Viime lehteen oli myös päässyt vahingossa 
väärä valokuva kyseisestä kortista. Korttiinhan ei 
siis nimenomaan tullut listaa kielletyistä lääkkeistä, 
koska listaa päivitetään aika ajoin eikä se olisi edes 
korttiin mahtunut. Siksi kortissa on vain viittaus 
nettisivuun, josta kielletyt lääkkeet löytyvät.

Strategiapäivän anti
Suomen MG-yhdistyksen hallitus sekä yhdistyk-
sen sairaanhoitaja Eeva-Liisa Kontturi tapasivat 
elokuun alussa Tampereella. Tuossa strategiapala-
verissa keskusteltiin vuoden 2020 toimintasuun-
nitelmasta sekä yhdistyksen perustehtävästä, ar-
voista, strategisista tavoitteista ja visiosta vuosille 
2020-2024.

Keskustelua herätti myös lääkehuollon tilanne. 
Todettiin, ettei yksittäinen yhdistys voi ratkaista 
lääkkeiden saatavuusongelmaa, mutta pyrimme 
välittämään tietoa ja neuvomaan jäseniä lääkeky-
symyksissä.

Myasteenikot 
mielenkiinnon kohteena

Helsingin yliopiston tutkijalääkäri, dosentti, LT Elii-
sa Kekäläinen on käynnistänyt alkuvuonna tutki-
musprojektin MG-taudin syntymekanismista. 

Hän on aikaisemmin tutkinut harvinaista au-
toimmuunisairautta nimeltä APECED, jossa il-
menee tiettyjä samankaltaisuuksia myastenian 
kanssa. Erityisesti keskitytään selvittämään, miten 
molemmissa taudeissa keskeiset autovasta-aineet 
syntyvät.

Toukokuussa tutkimushanke sai eettiset luvat ja 
alkoi kerätä myasthenia-potilaiden biopankitettuja 
kudosnäytteitä.  Lisää tutkimuksesta toisaalla tässä 
lehdessä.

Lääkkeiden Kela- korvattavuus

Myastenia Gravis- ja LEMS-sairauksien lääkkeiden Kela-korvattavuudet

Yliopiston Apteekki valmistaa Ephedrin.hydrochlorid. –valmistetta, vahvuus 25 mg, pienin pakkauskoko 
on 100 tbl. Tämä valmiste on Kela-korvattava ja Myastenia gravis –sairautta sairastavat saavat valmistees-
ta erityiskorvaukset (100% korvaus). Lääkeresepti Ephedrin.hyrdoclorid 25 mg valmisteelle pyydettävä 
lääkäriltä.

Valmiste   	 Vaikuttava aine 	 Pakkauskoko	 Myönnetty korvausajan-		
			   jakso
Mestinon(10mg/60 mg)	 pyridostigmiinibromidi  	 250/150 tbl    	 31.11.2030 saakka
Ubretid       	 distigmiinibromidi  	 50 tbl    	 1.2.2019 – 31.3.2020
Ephedrine 
hydrochloride 30 mg	 efedriinihydrokloridi   	 28 tbl    	 1.2.2019 – 30.6.2020
Mytelase 10 mg 	 ambenoni   	 50 tbl   	 1.2.2019 – 31.5.2020
3,4 diaminopyridiini 
(DAP) 	 20 mg   	 100 tbl  	 21.1.2019 – 30.9.2020
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Lääkkeiden saatavuushäiriöt

Myastenia gravis potilaiden kohdalla saatavuuson-
gelmat ovat erityisen hankalana olleet Kaleorid 1 g 
valmisteen kohdalla. Nyt myös Azamunin kohdalla 
on ilmennyt samanlainen ongelma.

Suomen Apteekkariliiton tiedotteen mukaan lääk-
keiden saatavuushäiriöt ovat vakava ja lisääntyvä 
maailmanlaajuinen ongelma. Ongelmaan ei juuri-
kaan kansallisilla toimilla voida merkittävästi vai-
kuttaa. Myöskään yksittäisten potilasyhdistysten 
toimilla ei tilanteeseen voida vaikuttaa.

Suomen tilanteessa lääketukuista ja lääketeol-
lisuudesta riippumaton apteekkijärjestelmä pyrkii 
takaamaan potilaille rinnakkaislääkkeiden saata-
vuuden. Rinnakkaisvalmisteella saatavuushäiriön 
takia puuttuva lääke voidaan yleensä korvata, mut-
ta lääkekulut voivat kuitenkin kasvaa, jos rinnak-
kaisvalmiste on puuttuvaa kalliimpi.

Joskus käy myös niin ettei rinnakkaisvalmis-
tetta ole saatavilla, edes muissakaan apteekeissa . 
Tässä tilanteessa potilas tai apteekki on yhteydessä 
lääkettä määränneeseen lääkäriin, jonka tehtävä 
on arvioida tilanne toisen, korvaavan lääkkeen 
saamiseksi.

Fimeasta kerrottiin, että usealla lääkevalmis-
teella tarvittavien raaka-aineiden tai lopputuotteen 
valmistus keskittyy yhteen tehtaaseen. Kun ketjuun 
tulee häiriöitä , sillä on vaikutusta lääkkeiden saata-
vuuteen maailmanlaajuisesti. Luonnon katastrofit 

esim. hurrikaani voi pyyhkäistä lääketehtaan yli ja 
saatavuushäiriö on tällöin maailmanlaajuinen on-
gelma. Joskus lääke voidaan joutua vetämään pois 
markkinoilta, koska se ei täytä laatuvaatimuksia.

Suomessa lääkkeiden saatavuus on suurelta 
osin tuonnin varassa. Markkina-alueena Suomi 
on pieni maa. Kun jossain valmisteessa on saa-
tavuusongelma, lääkkeiden saaminen pieneen 
markkinaan ei ole lääkevalmistajalle ensisijaista.

Lääkeyritysten lakisääteinen velvollisuus on 
valvoa omien tuotteiden tilannetta ja tehdä ilmoi-
tus saatavuushäiriöstä FIMEALLE. Kun tiedossa 
on, ettei omaa valmistetta ole saatavilla siitä ilmoi-
tetaan muille toimijoille, jotta ne lisäisivät oman 
korvaavan tuote.

Lääkkeiden velvoite- ja varmuusvarastointi. 
(Sosiaali- ja terveysministeriön raportteja 2019:5)

Lääkkeiden velvoitevarastoinnin tehtävänä on 
turvata lääkkeiden saatavuus ja käyttömahdolli-
suus tilanteissa, joissa lääkkeiden tavanomainen 
saatavuus maahamme on vaikeutunut tai estynyt 
lääkkeiden toimituskatkosten, vakavan kriisin tai 
muun näihin verrattavan syyn takia.

Keskeisiä toimijoita ovat STM (valmiusyksikkö), 
Huoltovarmuuskeskus (HVK), Fimea, sosiaali- ja 
terveydenhuollon toimintayksiköt, lääketeollisuus, 
lääkkeiden maahantuojat ja lääketukkukaupat.

Yhteenvedon kokosi Eeva Liisa Kontturi

Sairaanhoitaja Eeva-Liisa 
Kontturikin vakavoituu poti-
laiden lääkkeiden saatavuus-
haasteita kuullessaan.



6

Vappu Poikajärvi
Kesken kauniin, aurinkoisen 
kesän, saimme surullisen tie-
don. Rovaniemen Vappu oli 
poistunut luotamme ikuiseen 
kirkkauteen.

Vappu oli olennainen ihmi-
nen mg-yhdistyksen kannal-
ta. Hän oli mukana yhdis-
tyksen alkuajoilta (1973) asti ja usein muistelikin, 
miten työlästä oli yhteydenpito yhdistyksen perus-
tamisen aikaan. Kirjeet kulkivat etanapostilla eri 
puolelle Suomea ja into saman asian äärelle oli 
jo silloin kova. Hän piti omaa yhdistystä tärkeänä. 
Sitoutuminen järjestötyöhön kantoi.  

Kaikki nämä vuodet, vuosikymmenet, hän oli 
aktiivinen yhteyshenkilö ja toistenkin innoittaja. 
Vappu oli Rovaniemeltä saakka usein vuosikokouk-
sissa ja kuntoutuskursseilla. Joskus ainoana koko 
pohjoisesta Suomesta. Omalla esimerkillään hän 
näytti, ettei asioita kannata jäädä yksin mureh-
timaan, vaan yhdessä jakaen ne kevenevät. Vii-
meksi saimme olla yhdessä Naantalin luovuuden 
kurssilla, jossa Vapun kanssa naurua riitti. Hän 

In memoriam

Vapun tytär, Tarja Nordström, muistelee äitiään näin:
Myastenia Gravis puhkesi äidille isoveljeni syntymän yhteydessä jo vuonna 1964. Oikeaan diagnoo-
siin meni kuitenkin aikaa. Isä sanoi, että äiti oli kylpyhuoneessa pesemässä veljeäni ja huusi yhtäkkiä 
apua, kun ei jaksanut pidätellä vauvaa käsissä ja isä löysi äidin pitelemässä poikaansa lattialla polvien 
varassa. Isä muisteli myös paluuta töihin äitiysloman jälkeen, kun äidin oli pitänyt potkia käsilaukkuaan 
viimeiset 200 metriä kävellessään töihin, kun laukku ei enää käsissä pysynyt. Äiti työskenteli koko 
elämänsä hallinto- ja kirjanpitotehtävissä, joten kaikki paperiasiat olivat hänellä loistavasti tallessa ja 
järjestyksessä.

Vanhempani halusivat kovasti toista lasta isoveljeni Jorman syntymän jälkeen, mutta MG-diagnoo-
sin ja hänen vointinsa vuoksi se ei ollut mahdollista kuin vasta 5,5 vuoden jälkeen veljeni syntymästä. 
Äiti kertoi, että oli sitten lopulta saanut luvan yrittää toista lasta, mutta kahdella ehdolla, että lapsi syn-
tyisi talvella ja synnytys tapahtuisi Helsingissä. Ja niin minä sitten synnyin 23.12.1969 Naistenklinikalla.

Lääkäri Kiti Müller oli ymmmärtääkseni äidille alussa tärkeä tuki. Minäkin muistan, että hän puhui 
usein Kiti Mülleristä ja arvosti häntä suuresti.

MG-yhdistyksen matkat, seminaarit, luennot jne. olivat kohokohtia äidille vaikka hän oli muu-
tenkin aktiivinen ihminen. Hän oli mukana mm. Martoissa, Sotilaskotiyhdistyksessä, Lions Club:ssa 
ja kaikissa meidän lasten harrastuksissa ja koulujen kerhoissa. Mutta MG-yhdistyksen toiminta 
ja tukihenkilönä toimiminen olivat hänelle kaikista tärkeimpiä. Kun liikkuminen heikkeni selkäy-
dinvamman myötä hänen viimeisinä vuosinaan, äiti sanoi, että ”jos en mihinkään muualle voi tai 
jaksa lähteä, niin ainakin MG-yhdistyksen tapahtumiin yritän mennä!”

 
Suomen MG-yhdistys haluaa lisäksi osoittaa erityiskiitokset Vappu Poikajärven omaisille ja ystäville 
siitä, että isompien kukkatervehdysten sijaan he muistivat Suomen MG-yhdistystä ja sen toimintaa 
rahalahjoituksilla.

oli iloinen ja huumorintajuinen, avarakatseinen ja 
oikeudenmukainen. Hän seurasi aktiivisesti asioita 
yhteiskunnalliselta kantilta.

Vappu oli hyvä kuuntelija ja omasi hyvät vuo-
rovaikutustaidot. Hänen puheissaan ja olemukses-
saan huokui rakkaus omaan perheeseen ja Lappiin. 
Hänen tarinoita arjestaan oli hauskaa kuulla. Vas-
toinkäymisistä ja mg-sairaudestakin huolimatta 
hän oli sinnikäs ja periksiantamaton. Vaikka ko-
tiympäristö oli hänen perusolemustaan, hän oli 
myös innokas matkustelija ja osallistui usein yh-
distyksenkin ulkomaan matkoille.

Kiitollisena muistamme Vappua ja toivomme 
omaisille voimia. Kiitos myös vielä viimeisestäkin 
lahjoituksesta yhdistykselle. Valo, jota meille toit, 
loistaa yhä. Lauri Viidan sanoin:

Kaita polku kaivolta ovelle nurmettuu. 
Ikkunan edessä pystyyn kuivunut omenapuu. 
Reppu naulassa ovenpielessä, siinä linnunpesä. 
Kun olen kuollut, kun olen kuollut. 
Kesä jatkuu. Kesä. 

Eeva-Liisa Kontturi ja Ritva Suikkonen
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Aila Weaver 
Ystävä, yhdistysaktivisti, on poissa keskuudes-
tamme, mutta muistot elävät.

Kesällä saimme tiedon että ystävämme, pitkäai-
kainen yhdistyksemme sihteeri Aila Weaver on 
menehtynyt pitkäaikaisten sairauksien jälkeen 
4.6.2019 Terhokodissa tyttäriensä ympäröimänä.

Aila oli syntynyt Hirvensalmella 12.6.1962 ja kir-
joitti ylioppilaaksi Mikkelin lyseon lukiosta 1981 ja 
opiskeli Helsingin yliopistossa kemiaa valmistuen 
filosofian maisteriksi 1988. Rakkaus kotikulmille 
Hirvensalmelle säilyi, vaikka hän asui perheineen 
Espoossa suurimman osan elämästään.

Aila teki pitkän työuransa AGA yhtiössä muun 
muassa turvallisuus- ja ympäristöpäällikkönä  ja 
asui perheineen myös Sao Paolossa Brasiliassa 
AGA:n työtehtävien vuoksi. Hänellä oli useita luot-
tamustehtäviä myös työhönsä liittyen mm. kaasu-
teollisuusjaoston puheenjohtajuus. Puhuimme 
usein myös hänen työhönsä liittyvistä asioista, 
koska olin aiemmin työssäni tehnyt yhteistyötä 
AGA:n kanssa. 

Aila oli saatu houkuteltua Suomen MG-yhdis-
tyksen sihteeriksi vuonna 2006 ja tultuani valituksi 
puheenjohtajaksi vuonna 2009 oli hän jo silloin yh-
distyksen sihteeri ja lääkeasioista vastaava. Aila oli 
ottanut sihteerin tehtävät vastaan aikanaan koska 
halusi saada Ubretid - lääkkeen taas korvattavuu-
den piiriin ja se onnistuttiin lopuksi myös saamaan. 
Ailan sihteerin ja lääkeasioista vastaavan tehtävät 
jatkuivat vuoteen 2015 saakka.

Sihteerinä ja lääkeasioista vastaavana hän hoiti 
tehtävänsä nopeasti ja pieteetillä sekä oli valmis-
tellut kokouksiin liittyvät asiakirjat huolella. Ailalle 
oli tärkeää edistää yhteisiä tavoitteita omien taito-
jensa, näkemystensä ja jaksamisensa puitteissa.

Euroopan Myastenia Gravis järjestön (EuMGA) 
sen ensimmäisessä kokouksessa 29.11.2009 Aila 
valittiin sen johtokunnan jäseneksi ja jossa teh-
tävässä hän oli 29.5.2013 saakka. Aila oli kielitai-
toinen ja puhui mm. sujuvaa englantia ja hän otti 
kantaa myös kansainvälisellä tasolla mm. MG-poti-
laiden edunvalvontaan liittyvien asioiden suhteen. 
Pohjoismaisen MG-neuvoston kokouksissa Aila oli 
yhtenä Suomen edustajana vuosina 2007-2015.

25.3.2018 perhettä kohtasi syvä suru kun Fran-
cis ”Fran” Ailan aviomies ja tyttärien isä kuoli 
kotonaan Espoossa. Francis oli toimittaja ja kie-
lenkääntäjä syntynyt Manchesterissa Englan-
nissa 14.6.1960. Hän oli myös taitava muusikko, 
soitti banjoa ja mandoliinia 1980 ja 1990-luvulla 
suositussa Boolabus-irkkubändissä. Musiikki oli 
perheessä tärkeässä asemassa. Aila oli todennut 
”miehen pois menoon on ollut tosi vaikea tottua”.

Äitiä ja isää jäivät kaipaamaan tyttäret Sally ja 
Linda, heille voimia ja jaksamista.

Ailan valoisaa ja ystävällistä persoonaa ja hä-
nen työtänsä Suomen MG- yhdistyksen hyväksi 
emme tule unohtamaan.

Paavo Koistinen
Kirjoittaja on Suomen MG-yhdistys ry:n 

puheenjohtaja
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Uusi tutkimusprojekti pureutuu selvittämään 
myasthenia graviksen syntymekanismia

Yliopistotutkija, dos. Eliisa Kekäläinen on väitel-
lyt lääketieteen tohtoriksi autoimmuuni polyen-
dokrinopatia – kandidiaasi - ektodermaalinen dyst-
rofia – taudista (APECED), joka on perinnöllinen 
moneen elimeen kohdistuva autoimmuunitauti. 
Myasthenia graviksen (MG) tavoin kyseessä on 
harvinaissairaus. APECED:ssa, kuten MG:ssä, eli-
mistö tuottaa vasta-aineita, jotka virheellisesti koh-
distuvat elimistön omiin rakenteisiin. Nämä nk. au-
tovasta-aineet ovat näissä kahdessa taudissa osin 
samanlaisia. APECED:n aiheuttajageeni vaikuttaa 
kateenkorvan toimintaan ja toisaalta MG-taudissa 
kateenkorvan poisto lievittää monella potilaalla 
oireita. On siis mahdollista, että näiden kahden 
harvinaissairauden taustalta löytyy yhdistäviä teki-
jöitä, jotka liittyvät jotenkin kateenkorvaan. Kateen-
korva on pieni rauhasen kaltainen elin rintalastan 
alla, joka normaalisti tuottaa ja kouluttaa immuu-
nijärjestelmän soluja toimimaan oikein elimistön 
puolustuksessa. 

Kekäläisen vasta käynnistyneen tutkimuspro-
jektin tavoitteena on tutkia syvällisesti MG-poti-
laiden kateenkorvaa ja pyrkiä selvittämään mikä 
prosessi kateenkorvassa johtaa autovasta-aineiden 
syntyyn. Tutkimuksessa hyödynnetään suomalai-
siin biopankkeihin talletettuja MG-potilailta pois-
tettuja kateenkorvia, joista tutkimusryhmä etsii 
eri tavoin autovasta-aineiden tuotantoon liittyviä 
soluja. Samoja soluja tutkitaan myös potilaista 
otetuista verinäytteistä. 

Suomessa ennen 1.9.2013 diagnostisista syistä 
talletetut kudosnäytteet on suurelta osin jo siirretty 
biopankkiin biopankkilain perusteella. Vuoden 2013 
jälkeen otetuista näytteistä jokainen suomalainen 
voi halutessaan antaa suostumuksensa diagnos-
tisten näytteidensä käyttämiseen tutkimuksessa. 
Suomalaiset biopankit ovat varsinainen kultakai-
vos harvinaissairauksien tutkijalle, koska niissä 
näytteet ovat hyvin säilytetty ja arkistoitu pitkältä 
aikaväliltä – näin harvinaisestakin sairaudesta saa-
daan tarpeeksi näytteitä kerättyä tutkimuksen suo-
rittamiseksi. Niistä tutkijat voivat tutkia nykyisillä 
kehittyneillä menetelmillä selvittää paljon laajem-
min asioita kuin aikaisemmin ja tällöin harvinais-
sairauksienkin tautimekanismeja pystytään tutki-
maan perusteellisesti. Tautimekanismien ymmärtä-
minen on tärkeää, jotta tulevaisuudessa pystymme 
kehittämään parempia, uudenlaisia hoitokeinoja. 

Internet-linkkejä tutkimukseen liittyen:
Eliisa Kekäläisen tutkimusryhmä:
https://www.helsinki.fi/en/researchgroups/
inborn-and-acquired-immunodeficiencies

Suomen biopankit, laajasti tietoa potilaan oikeuk-
sista jne. biopankkitoimintaan liittyen:
https://www.biopankki.fi/

APECED-taudin potilasjärjestö:
http://www.apeced.org/

Dosentti Eliisa 
Kekäläinen pyrkii 
selvittämään, 
mikä prosessi 
kateenkorvassa 
johtaa auto-
vasta-aineiden 
syntyyn.



9

Hallituksessa 3.8.2019 päätettyä

•	 Käsiteltiin toimintasuunnitelmaa vuodelle 2020.
•	 Esitetään pidettäväksi ensi vuonna neljä kun-

toutuskurssia: Turussa helmikuussa, Seinäjoel-
la toukokuussa, Oulussa elokuussa ja syksyllä 
Vuokatissa.

•	 Myasteniapäivät 2020: muutettiin edellisen 
kokouksen päätöstä kokouksen pitopaikasta. 
Kokous järjestetään la-su  4.-5.4.2020 Hämeen-
linnassa.

•	 Hyväksyttiin Vuokatin syyskuun kuntoutuskurs-
silaiset.

•	 Hyväksyttiin viisi uutta jäsentä ja todettiin muut 
jäsenmuutokset.

•	 Poistetaan jäsenrekisteristä henkilöt, joista saa-
daan postista tieto ”perillesaamaton”

•	 Seuraava kokous Porissa ke 11.9. klo 10.

Moni myasteenikko kokee ajoittain myös suolis-
tohaasteita. Silloin vesaan on päästävä - ja pian!

Suomessa on noin 20 000 vessapassilaista. Passi 
kuuluu Crohn ja Colitis ry:n, Gynekologinen poti-
lasjärjestö Korento ry:n, Colores ry:n, Neuroliiton, 
Syöpäjärjestöjen ja Suomen sklerodermayhdistyk-
sen jäsenetuihin.

Vessapassi on yhdistyksen jäsenkortin kään-
töpuolella, joten sen saa ainoastaan liittymällä 
yhdistyksen jäseneksi.

Vessapassilaisen voi päästää esimerkiksi in-
va-WC:hen, henkilökunnan WC:hen tai maksulli-
seen asiakas-WC:hen. 

Vessapassin tarkoituksena on helpottaa suo-
listosairauksia, kuten endometrioosia, PCOS:ää, 
vulvodyniaa, suolistosyöpää, neurosairauksia, etu-
rauhasyöpää, gynekologisia syöpiä, rakkosyöpää, 
neuroendokriinisiä kasvaimia ja sklerodermaa sai-
rastavien pääsyä tarvittaessa lähimpään vessaan.

Sairauksien ikävimpiin oireisiin voi kuulua suo-
liston tai rakon toiminnallinen häiriö, joka aiheut-
taa jopa kymmeniä WC-käyntejä vuorokaudessa. 
Sairastavat voivat olla pakotettuja pysyttelemään 

Passilla pikaisesti hotelli helpotukseen

WC:n läheisyydessä: kun tarve päästä vessaan 
iskee, ei sitä ole aikaa etsiä. 

Yritykset voivat liittyä mukaan Vessapassi-toi-
mintaan, jolloin ne saavat WC:n oveen Vessapas-
si-tarran. 

Yleisessä vessassa tarra toimii myös viestinä 
muille vessankäyttäjille siitä, että korttia näyttävällä 
henkilöllä on nopeaa WC:hen pääsyä edellyttävä 
sairaus.

Käyttäjien toiveesta luotu vessapassi on ollut 
olemassa jo vuodesta 2012 lähtien, mutta sen tun-
nettuus kasvaa suhteellisen hitaasti.
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Etsi viisi virhettä ja tee diagnoosi

Otsikon lausetta mietin puoliksi tosissani yli 10 
vuoden ajan, koska diagnoosin saaminen kohdal-
lani oli hankalaa.

Olen 59-vuotias alun perin tamperelainen fysiote-
rapeutti. Nykyään asun Turun seudulla. Perheesee-
ni kuuluu mies ja kaksi aikuista tytärtä.

Sairastuin ensimmäisen lapsen syntymän ja 7 
rintatulehduksen jälkeen. Oireet ilmenivät lihas-
heikkoutena ensin alaraajoissa ja sitten yläraajois-
sa, silmissä ja puheessa. Suvussani ei ole neuro-
logisia sairauksia, mutta autoimmuunisairauksia 
sitäkin enemmän.

Koska sairautta pidettiin ensin MG:na sain sii-
hen Mestinon-lääkityksen, joka auttoikin oireisiin 
hyvin. Mutta koska ENMG ei vahvistanut MG:ta 
niin lääkitys purettiin. Se oli valtava pettymys, kos-
ka jouduin lopettamaan työnteon oireiden palat-
tua. Kohtelu neurologian poliklinikalla ilman diag-
noosia ei ollut kovin rakentavaa. Minulle sanottiin 
esimerkiksi: ”Ei sinulle parannusta löydy. Mene 
kotiisi ja sopeudu”, ”Jos et pysty kävelemään, niin 
hanki pyörätuoli”.

Reilun 10 vuoden jälkeen minut lähetettin lo-
pulta toisen sairaanhoitopiirin neurologille, joka 
tutkii harvinaisimpia neurologisia sairauksia. Vih-
doinkin sain oireilleni diagnoosin, joka oli LEMS. 

Sain lääkitykseksi 3,4 Diaminopyridiinin ja Mes-
tinonin, jotka auttoivat kohtalaisen hyvin. Noin 4 
vuoden lääkityksen jälkeen minulla ilmeni lääk-
keiden sivuoireena sydämessä flimmeri ja jou-
duin lopettamaan lääkityksen. Tällä hetkellä saan 
sairaanhoitopiirin ostopalveluna fysioterapiaa. 
Hankalinta on käsien, jalkojen ja silmien lihasten 
väsyminen rasituksessa. Myös lihaskrampit ovat 
kiusana päivittäin.

Olen tutustunut ei-lääkinnällisiin hoitoihin, 
esim. mindfulnessiin ja eri ruokavaliohin. Tällä het-
kellä noudatan ketogeenista ruokavaliota. Useam-
pi vuosi sitten huomasin, että viljattomuus poisti 
voimakkaat nivelkivut kokonaan.

Vaikeinta tässä savotassa on ollut uuden iden-
titeetin löytäminen työ- ja harrastusminän tilalle. 
Olen ollut aina kova liikkumaan ja tanssi oli minun 
tärkein henkireikäni lapsesta asti. Tällä hetkellä har-
rastan maalausta ja kuorolaulua. Matkustelu mie-
heni kanssa tuo mukavaa vaihtelua muuten niin 
tasaiseen arkeen. Matkustelu on fyysysesti raskas-
ta, mutta henkisesti antoisaa. Perheen ja ystävien 
tuki on ollut ensiarvoisen tärkeää, kun mieliala 
on meinannut laskea liikaa. Hyvänä mottona olen 
pitänyt lausetta: ”Hyvin menee, kun ei vertaile”.

Mirva Lehtniemi

LEMS-diagnoosin myötä fysioterapeutin piti so-
peuttaa elämäänsä. Ilon aiheita toi muun muassa 
matkustelu ja uusi maalausharrastus.

Mirva Lehtniemen omakuva.
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Olen 80-vuotias nainen. Vuoden 2012 lopulla sai-
rastin flunssaa. 

Seuraavan vuoden alussa kieleni tuntui kummalli-
selta. Se ei toiminut kuin ennen. En pystynyt puh-
distamaan kielellä hampaistani ruokaa ainakaan 
posken puolelta, enkä saanut kitalaesta perunan 
palaa pois. 

Puhuessa oli vaikea sanoa r- ja s- kirjaimia. Yh-
tenä aamuna koko suun seutu oli kuin puutunut, 
ja vasemman silmän luomi roikkui.

Menin Kangasalan terveyskeskuksen päivystä-
vän lääkärin vastaanotolle. Kysyin: ”Onko minulla 
kasvohalvaus?” 

Lääkäri käski tehdä liikkeitä kasvolihaksilla ja 
sanoi, ettei tämä ole kasvohalvaus, vaan jotakin 
hermoihin liittyvää. Hän laittoi kiireellisen lähet-
teen Tampereen yliopistollisen sairaalan neuro-
logiselle osastolle. Pääsin tutkimuksiin nopeasti,  
ja siellä todettiin, että sairaus on myasthenia  
gravis.

Mestinon lääkitys alkoi heti auttaa. Olen nyt 
ollut oireeton jo pitkään, ja olen saanut luvan vä-
hentää lääkkeen määrää vähitellen.

”Onko minulla kasvohalvaus?”

Sairaalassa sain tietää, että on olemassa Suo-
men MG-yhdistys. Soitin sen puheenjohtajalle. 
Hän kertoi minulle Hämeen MG-ryhmästä, joka 
toimii Tampereella. 

Päätin käydä katsomassa. Hyvä, että menin. 
Siellä oli koolla melkein 20 henkilöä. Sekä myaste-
niaa sairastavia että heidän puolisoitaan.

Minut otettiin hyvin vastaan. Mielialani koheni, 
kun kuulin, että nämä hyväkuntoiset ”sairaat” oli-
vat saaneet diagnoosinsa kymmeniä vuosia sitten, 
ja olivat nyt oireettomia.

Ryhmän kokouksissa on ollut mukava käydä. 
Neuvoja olen saanut ja tietoa jaetaan. Toisten 
samanlaisten kertomukset kuunnellaan. Maskun 
Neurologisen kurssikeskuksen kurssillekin pääsin. 

Kehotan kaikkia sairastuneita hakeutumaan 
yhdistyksiin ja kursseille tapaamaan toisia saman 
kokeneita ihmisiä, saamaan tukea ja kannustusta. 
Onneksi meidän sairauteen on lääke. 

Vaikka lääke ei poista tätä tautia, se poistaa 
vaivat. Sekin on hyvä, ettei MG aiheuta kipuja.     

Kangasalla 9. elokuuta 2019 

Raili Kimmel

Raili Kimmel on toimi-
nut aktiivisesti mukana 
Hämeen MG-kerhossa 
jo vuosia. Tampereen 
kesäpäivillä hän sai 
mainostaa mustaa 
makkaraa.
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Uudenmaan MG-ryhmällä oli hyvä tilaisuus tutus-
tua Helsingin ja Uudenmaan sairaalahoitopiirin 
(HUS) akuuttitoimintaan.

HUSin akuutin toimialajohtaja Maaret Castrén 
vieraili helmikuussa, Ystävänpäivänä, Uudenmaan 
MG-ryhmässä. Castrén on itse myasteenikko, joten 
ensin saimme kuulla hänen potilasmatkastaan, 
jolla oli huono alku, mutta hyvä loppu. 

Ensioireet osuivat samaan aikaan 1980-luvun 
lopulla kun Castrén odotti esikoistaan ja oireet. 
kuten kaatuilu, menivät odotusajan piikkiin.  Mutta 
synnytyksen jälkeen oireet vain jatkuivat ja niitä 
tiedusteltaessa lääkäri totesi, että oireet johtuvat 
aivoturvotuksesta ja lasten lukumäärä on nyt tässä, 
lisää ei voi hankkia. 

Koska Castrén on lääkäri, niin hänellä riitti 
kollegoita, joilta kysyä lisämielipiteitä vaivoista. 
Seuraava jonossa oli patologi, joka sanoi, että ai-
voturvotusta on vain kuolleilla. Lopulta selvisi Ten-
silon®-testin avulla, että kyseessä on myastenia ja 
leikkausaika saatiin sovittua tutun kirurgin kanssa. 

Lääkärin potilasmatka

Leikkauksen jälkeen kunto koheni, mutta 10 
kilometrin lenkki vedettiin kehässä, jotta varmasti 
jaksoi kotiin asti. Vähitellen oireet loppuivat ja lää-
kitystä voitiin vähentää. Tällä hetkellä Castrénilla ei 
ole mitään MG-lääkitystä.

Urahaave uusiksi
MG-sairaus vaikutti kuitenkin Castrénin uravalin-
taan siten, että mikrokirurgista haaveilu piti lo-
pettaa ja tilalle tuli kiireelliseen hoitoon erikois-
tuminen. 

Vuonna 2006 Castrén luopui potilastyöstä ja 
seuraavana vuonna eteen tuli muutto Tukholmaan, 
jossa hän vuoteen 2014 asti hoiti kiireelliseen hoi-
toon liittyviä johtotehtäviä.

Vuonna 2015 Maaret Castrén aloitti akuutti-
lääketieteen yksikössä Helsingin yliopistollisessa 
keskussairaalassa HYKSissä. Tällä hetkellä hän on 
vastuussa koko Helsingin ja Uudenmaan alueen 
ensihoidosta mukaan lukien päivystykset ja Myr-
kytystietokeskus. 

Tehtäviin kuuluu huolehtia siitä, että hoitohen-
kilökunnalla on pätevyys kiireellisiä hoitotehtäviä 
varten. 

Suorat linjat hoidossa
Castrénin puheesta kuulsi positiivisuus. Hänen 
mottonaan olikin, ettei pidä takertua sairauden 
tuomiin rajoituksiin, vaan katsoa mitä muuta voi 
vielä tehdä.

Tapaamisessa oli tilaisuus kysyä, mitä myas-
teenikon tulee tehdä akuutin sairauskohtauksen 
yhteydessä. 

Tärkeintä on, jos on tajuissaan, että heti ilmoit-
taa sairastavansa MG-tautia. Tällöin osataan varau-
tua sopivan lääkityksen antoon. 

Jos on tajuton, niin silloin ensihoito noudattaa 
omaa hoitomenetelmää, sillä tärkeintä on tietysti 
pitää potilas hengissä ja mahdollistaa toipuminen.

Tilaisuuden lopuksi todettiin, että nyt Uuden-
maan MG-ryhmällä on ainakin ”suorat linjat” il-
moittaa myasteenikon päivystykselliseen hoitoon 
liittyvistä epäkohdista. 

Kiitokseksi käynnistä Castrénille ojennettiin 
MG-potilastarinoita -kirja. Tapaamisessa oli läs-
nä 16 osallistujaa, mikä on varmaan Uudenmaan 
MG-ryhmän ennätys.

Eva Frostell
Maaret Castrén oli hyvin suosittu luennoitsija 
Uudenmaan ryhmän tapaamisessa.



13

HUS Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopii-
rin Akuutin toimialajohtaja, akuuttilääketieteen 
professori Maaret Castrén kertoo, miten heillä 
on tehty systemaattista työtä akuutin hoitotyön 
kehittämiseksi.
 Menetelminä on käytetty mm. potilaiden hoito-
ketjun sujuvoittamista Lean periaatteita sovel-
tamalla, fokusoitua koulutusta rakentamalla ja 
tutkimustoimintaa kehittämällä. 

Koulutusta olemme halunneet suunnata 
akuutin hoitotyön kehittämiseen, ja sen tulok-
sena on parhaillaan käynnissä jo toinen oma 
Akuutin hoitotyön koulutusohjelma, jossa ovat 
syventäneet akuutin hoidon osaamistaan eri 
HUS-yksiköiden hoitohenkilökunta. 

Tämän lisäksi olemme panostaneet koulu-
tukseen tehostamalla hoitohenkilöstön simu-
laatio-opetusta, tarjoamalla vuorovaikutuskou-
lutusta ja kehittämällä erityisesti hoitajavas-
taanotto-osaamista. 

Hoitajavastaanotto-osaaminen näkyy päi-
vystyspoliklinikoilla siten, että olemme vähitel-
len onnistuneet luomaan hoitajavastaanottotoi-
minnasta kiinteän osan päivystyspoliklinikka-
toimintaa ja nopeuttamaan potilaiden hoidon 
saantia.

Lähde HUSin nettisivut, HUS Akuutin historia-
katsaus vuosille 2010-2018

Systemaattista työtä akuutin hoitotyön kehittämiseksi

Uudenmaan MG-ryhmä järjesti viime vuoden ta-
paan info-tilaisuuden Kampin palveluaulan sisään-
tuloaulassa 14.3.2019. 

Päivämäärä valittiin sen mukaan että on MG-viikon 
jälkeinen ryhmän tapaamispäivä ja se osui mu-
kavasti Aivoviikoille, jolloin saatiin Neurologiset 
Vammaiset NV-organisaatiolta myös vähän esille 
pantavaa materiaalia. 

Tilaisuus oli jo viime vuonna menestys kun 
silloin vietettiin Naisten päivää. Tänä vuonna vie-
tettiin Kampin palvelutalossa Glaukoomaviikkoa ja 
se näkyi osallistujamäärässä loppupäivästä. 

Susannelta saatiin esitteitä sekä suomen- että 
ruotsinkielisiä ja postitse Ismo Lumpiolalta Poti-
las-oppaita sekä MG-potilaiden tarinoita. 

Yhdistyksen hallitus kokoontui sopivasti en-
nen info-päivää Helsingissä, jolloin saatiin lisäksi 
MG-yhdistyksen kaksimetrinen mainos (roller-up). 
Ostettiin myös vähän suklaakonvehteja houkut-
timeksi ja tulppaaneja herättämään palvelutalon 
kävijöiden huomiota. Ja hyvin onnistuttiin siinä, 
koska kyselijöitä riitti tilaisuuden aikana 95 hen-
kilöä tukkikirjainmerkintöjen mukaan. Vain muu-
tama kävijä tunsi MG-sairauden jonkun tuttavan 
tai sukulaisen myötä, muutoin kaikki olivat äimän 
käkenä että mikä tämä MG-sairaus on. 

Meitä oli enimmillään viisi kertomassa MG-sai-
raudesta, jolloin pystyi vuorottelemaan, koska nel-
jä tuntia yhteen pötköön on aika rankkaa myas-
teenikolle. 

Toivottavasti tämä kirjoitus herättää myös 
muita paikallisryhmiä järjestämään MG-infotilai-
suuden. Ei tarvitse järjestelykuluihin paljon rahaa, 
mikäli toimii sairaalan tai palvelutalon aulassa. 
Palvelutalossa on se hyvä puoli ettei ihmisillä ole 
kiire lääkärinvastaanotolle, vaan on aikaa pysähtyä 
ja keskustella harvinaisesta sairaudesta. 

Kiitokset info-tilaisuuteen osallistujille: Arja, 
Kaija, Pirjo ja Pirkko.

Teksti: Eva Frostell-Pyhäjärvi
Kuva: Pirjo Ylimäki

MG-infoa Kampissa

Eva Frostell (vas.) ja Pirkko Vanhamäki kertoivat 
kaikille kiinnostuneille lisää myastenia gravik-
sesta Kampin palvelutalon aulassa Aivoviikolla 
maaliskuussa.
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Suomen MG-yhdistyksen järjestämään kesätapaa-
miseen Tampereelle kokoontui elokuun alussa 41 
innokasta teatterin ystävää.

Tilaisuuden alussa Hämeen MG-kerhon vetäjä, Lei-
la Mäkilä, toivotti vieraat tervetulleiksi yhdessä yh-
distyksen puheenjohtajan Paavo Koistisen kanssa.

Komediateatterin perustaja ja nykyinen projek-
tijohtaja, Esko Raipia, ei ennakkosuunnitelmista 
poiketen päässytkään paikalle, mutta häntä paik-
kasi näyttelijä Aku Sajakorpi. Saimme kuulla teat-
terin historiasta ja nykytilanteesta. Esko Raipia ja 
vaimonsa Maija-Leena tulivat tervehtimään ryh-
määmme myöhemmin.

Paras anti oli kuitenkin vielä edessä, kun her-
kullisen lounaan lisäksi Leila Mäkilä ilmoitti tampe-
relaisten myasteenikkojen hankkineen vierailleen 
maistiaisiksi myös aitoa Mansen herkkua, mustaa 
makkaraa. 

Voi veljet, mikä farssi

Voi veljet -farssi tarjosi myasteenikoille parituntista naurutykitystä. Päärooleissa nähtiin Tommi Raito-
lehto (vas.), Jukka Leisti ja Jukka Puotila.

Lounaan ja sitä seuranneen vertaistuellisen 
keskusteluhetken jälkeen siirryimme teatteriin, 
jossa seurasimme nauraa kihertäen Ray Cooneyn 
ja hänen poikansa Michaelin kirjoittamaa esitystä 
Voi Veljet.

Päärooleissa nähtiin muun muassa Jukat Puo-
tila ja Leisti sekä Tommi Raitolehto. Naurettavista 
kohtauksista ei farssissa todellakaan ollut puu-
tetta. 

Esityksessä keskiluokkainen englantilaispa-
riskunta on adoptoimassa lasta. Ennen pelätyn 
adoptiotoimiston virkailijan saapumista perheen 
pään kaksi hulttioveljeä ehtii pistää pakan pahasti 
sekaisin.

Myasteenikkojen palaute näytelmästä oli yksi-
selitteinen: teatterissa sai nauraa ja lähteä kotimat-
kalle täysin vatsoin sekä kevein mielin.
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Kesäpäivän kuvasatoa

Ystävykset Hämeen MG-kerhosta, Maija Siromaa 
(vas.) ja Sirkka-Liisa Kuukka.

Hämeen MG-kerhon Leila Mäkilä sai kiitokset 
pitkäaikaisesta aktiivisuudestaan kerhon vetäjä-
nä sekä myöhästyneet syntymäpäiväonnittelut 
yhdistyksen puheenjohtaja Paavo Koistiselta.

Hämeenlinnan Maija Blomberg (vas.) sekä Tam-
pereen Seija Pulkkinen ja Markku Moisio saivat 
teatterilippunsa Ismo Lumpiolta.

Niskahierontaa. Timo ja Päivi Kuikka saapuivat 
kesäpäivän viettoon Hausjärveltä.

Yhdistyksen entinen puheenjohtaja Valde Räisä-
nen (vas.) ja nykyinen puheenjohtaja Paavo Kois-
tinen tietävät, että yli 700 jäsenen yhdistyksen 
johtamisessa riittää työtä. Edessä rouva Vuokko 
Räisänen.

Tampereen Komediateatterin näyttelijä Aku Saja-
korpi kertoi teatterin monipuolisesta toiminnasta 
myasteenikoille.
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SATAKUNTA

Satakunnan MG-kerho kokoontuu perinteisesti joka kuukauden en-
simmäinen maanantai klo 13-15 Yhteisötalo Otavassa, Otavankatu 5 A, 
pohjakerros. Hissillä pääsee oikeaan kerrokseen. 
Tervetuloa!
Lisätietoja Riitta Jokela puh. 0400 760 434, riitta.liisa.jokela @gmail.com

VARSINAIS-SUOMI

Vertaistukitapaamiset myasteenikoille joka kuukauden toinen maanantai klo 17-19 
Lihastautiyhdistyksen toimitiloissa, Itäinen Pitkäkatu 68, Turku.
Syksyn 2019 tapaamispäivät ovat 9.9., 14.10., 11.11. ja 9.12.
Tuolijoogaa (hinta 2 e/hlö/kerta) maanantaisin klo 16-17 Itäinen Pitkäkatu 68, Turku. 
Jooga on Lihastautiyhdistyksen järjestämää.
Bocciaa ja curlingia maanantaisin klo 18-19.15 Turun ammatti-instituutin salissa 
(Uudenmaantie 43, Turku), sekä torstaisin klo 13.30-15 Impivaaran uimahallin 
yläkerrassa. 
Tapaamisten aikataulu ja muuta infoa myös nettisivuilla 
www.turunseudunmyasteenikot.net

KESKI-SUOMEN MG-RYHMÄ

Tapaaminen Jyväskylän Kaupunginkirjaston kahvilan yhteydessä olevassa 
kokoustilassa tiistaina 15.10. klo 16-18.
POTILAAN PÄIVÄN SEMINAARI 
keskiviikkona 20.11.2019 klo 10.50-16.30
Potilaan ääni näyttää meille suunnan.
Minnansali, Jyväskylän pääkirjasto, Vapaudenkatu 39-41, Jyväskylä. 
Tervetuloa!
Ritva 040 522 9411 ja Päivi 040 732 6806

UUDENMAAN MG-RYHMÄ

Uudenmaan MG-ryhmän tapaamiset jatkuvat syksyllä 2019 Kampin Palvelu-
keskuksessa (os. Salomonkatu 21 B, 00100 HKI), joka kuukauden toinen torstai 
12.9., 10.10., 14.11. ja 12.12. klo 17–19. 
Paikka on Keltsun maalausluokka - 2 kerros, hissillä aulasta.
Toiminnasta vastaavat  Pirjo Ylimäki, puh. 050 375 6711, Kaija Savolainen, puh. 
050 563 8119 ja Pirkko Vanhamäki puh. 040 735 2181.

POHJOIS-SAVON MG-RYHMÄ

Tapaamme kuukauden viimeinen keskiviikko klo 14-16 Melankadun toimintakeskuksessa (Melank.10 B).
Terveisin,
Savonmuan Sirpa. p. 050 361 7872 eli Sirpa Vepsäläinen, veppis61@gmail.com

LAHDEN SEUDUN PAIKALLISTOIMINTA
Olemme järjestäneet Etelä-Hämeen lihastautiyhdistyksen kanssa esimerkiksi iltapäivän joogan parissa. 
Seuraa yhdistyksen nettisivuja tai ota yhteyttä Siskoon. Etelä-Hämeen lihastautiyhdistys toivottaa my-
asteenikot tervetulleiksi liittymään jäseneksi. Tapaamisiin!
Sisko Niemi, p. 044 5026 697, sisko.niemi04@gmail.com

PAIKALLISKUULUMISET
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OULUN SEUDUN PAIKALLISTOIMINTA

Oulussa myasteenikot toimivat mukana Hervottomissa, neurologisen diagnoosin saaneiden 30 - 65 -vuotiai-
den vertaistukiryhmässä. Vertaistukiryhmät kokoontuvat Kumppanuuskeskuksessa Os. Kansankatu 53, Oulu.  
Tarjoilun ja mahdollisten ruokarajoitteiden vuoksi toivotaan ennakkoilmoittautumisia! 
ke 4.9. klo 17–19 Muisti, Taina Laakso, Muistiliitto ry /kokoustila Resiina. Ilmoittaudu 2.9. mennessä Taina 
Laaksolle, p. 044 727 7402, taina.laakso@muistiliitto.fi
ke 2.10. klo 17–19 Kofeiinikomppaniasta Anne tulee esittelemään teetä, kahvia, yrttejä ja oheistuotteita/ 
Kokoustila Veturi.  Ilmoittaudu Pia Moisalalle, p. 041 436 5071, pia.moisala@suomi24.fi
ke 6.11. klo 17-19 NOSH -vaatteet, edustaja Anne Kalander/kokoustila Resiina. Ilmoittaudu Pia Moisalalle, 
p. 041 436 5071, pia.moisala@suomi24.fi
ke 4.12. klo 17–19 Pikkujoulu ja yhdessäoloa/kokoustila Resiina. Ken lahjan tuo, hän lahjan saa! Ilmoittaudu 
Pia Moisalalle, p. 041 436 5071, pia.moisala@suomi24.fi
Lämpimästi tervetuloa!
HUOM! Erillinen mg-tapaminen tulossa syyskuussa 2019. Lisätietoja Pia Moisalalta.

HÄME

Kesä 2019 on nyt voitettu ja innolla aloitetaan nämä vertaistukitapaamiset. Tavoit-
teena on saada uusia kasvoja tapaamisiin. Uutena asiana olemme huomanneet, 
että tuolla Facebookissa on oma ryhmänsä: Myastenia Gravis Suomi.
Käykää katsomassa, sillä se on saanut suuren suosion ….

Tapaamisia on ollut seuraavasti:

Ma 17.6.2019 oli tapaaminen Kojolankadulla Tampereella. Kahvittelun lomassa  
käytiin läpi kuulumiset. Kuultiin tuoreimmat yhdistyksen kuulumiset Ismon ker-
tomana. Kävimme läpi tuon 3/8-2019 Kesäpäivä Tampereella järjestelyjä. Paikalla 
oli 12 (8+4).
La 3.8.2019 Oli tuo Kesäpäivä Tampereella eli syötiin ja nautittiin teatterista. Palaute 
tuosta tapahtumasta ollut HYVÄÄ ja SUURI KIITOS yhdistykselle tuosta merkittä-
västä avusta omille jäsenilleen.

Seuraava tapaaminen tiistaina 3. 9. klo 17.00 Kojolankadulla Tampereella.
Tästä ilmoitetaan S-posteilla ja kirjeillä.

OIKEIN HYVÄÄ JO ORASTAVAA SYKSYÄ LUKIJOILLE  !!

Pj     Leila Mäkilä  gsm 0400 484338		  leila.makila@gmail.com
Siht  Arto Jokinen gsm 040 7322028 		 arto.jokinen@tintti.net  
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Suomen Potilasliitto ry, Helsinginkatu 14 A1, 00500 Helsinki 
Puh. (09) 562 2080; E-mail: toimisto@potilasliitto.fi ; www.potilasliitto.fi 
 

POTILAAN PÄIVÄN 20.11.2019 SEMINAARI 
Potilaan ääni näyttää meille suunnan 

 
Minnansali, Jyväskylän pääkirjasto, Vapaudenkatu 39-41, Jyväskylä, klo 10:50-16:30 

Ohjelma: 

klo 10.50-11.00  Potilaan Päivän seminaarin avaus 
Puheenjohtaja Paavo Koistinen, Suomen Potilasliitto ry 

klo 11.00-11.20  Sairaala Nova –potilaan parhaaksi 
Projektijohtaja Mikko Jylhä, Uusi Sairaala -hanke 

klo 11.20-11.40  Miten potilaan ääni meille kuuluu ja kuulemmeko? 
Johtajaylihoitaja Heljä Lundgrèn-Laine, KSSHP 

klo 11.40-12.10  Hoidon laatu potilaan kertomana –potilaspalautteet  
Arviointiylihoitaja Jaana Peltokoski, KSSHP 
 

klo 12.10-12.30  Kuuluuko potilasturvallisuus vain viranhaltijoille ja hoitohenkilökunnalle? 
Potilasturvallisuuskoordinaattori Tuula Saarikoski, KSSHP 
 

klo 12.30-13.30  Lounas (omakustanteinen) 

klo 13.30-14.00  Mistä tukea potilaalle elämänhallintaan terveydenhuollossa? 
LT, osastonylilääkäri Anneli Kuusinen-Laukkala, KSSHP 

klo 14.00-14.20  Kotikuntoutuksen kehittäminen maakunnallisessa  
KuKo –hankkeessa 2017-2018 
TtM, ft, monialaisen kuntoutuksen asiantuntija, projektipäällikkö Eija Janhunen, 
JAMK 
 

klo 14.20-14.45  Minä olen hyvä ihminen potilaanakin 
Kokemusasiantuntija Ritva Suikkonen 

klo 14.45-15:45  Paneelikeskustelu päivän aiheisiin liittyen 
Osallistujat: Paavo Koistinen, Tuula Saarikoski, Anneli Kuusinen-Laukkala, Jaana 
Peltokoski, Eija Janhunen, Ritva Suikkonen 
Puheenjohtajana toimii viestintäpäällikkö Tuija Melville, KSSHP 
Yleisöllä on mahdollisuus kysymyksiin panelisteille 
 

klo 15.45-16.00  Seminaarin päätössanat 
Lt, osastonylilääkäri Anneli Kuusinen-Laukkala, KSSHP 
Puheenjohtaja Paavo Koistinen, Suomen Potilasliitto ry 
 

klo 16.00-16.30  Kahvitarjoilu 
Vapaata keskustelua ja mahdollisuus tutustua asiantuntijoiden ja 
yhteistyökumppaneiden esittelypisteisiin 

 
Järjestäjinä Suomen Potilasliitto ry, Keski-Suomen sairaanhoitopiiri ja Jyväskylän kaupunki 

Tilaisuus on kaikille avoin 
Tervetuloa! 
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Yhdistyksen kurssit vuonna 2019

Virkistävää luontoa ja liikuntaa

Suomen MG-yhdistys ry järjestää myas-
teenikoille nelipäiväisen kuntoutuskurssin 
Ruissalon kylpylähotellissa Turussa 6.-9. helmi- 
kuuta 2020.

Kurssin tavoitteena on virkistyä talvisen luonnon 
äärellä sekä harrastaa liikuntaa myasteenisen sai-
rauden asettamissa rajoissa. 

Kurssin hinta sairastuneille on 30 e/hlö. Majoittu-
minen kurssilla tapahtuu normaalisti kahden hen-
gen huoneissa, mutta mikäli haluat yhden hengen 
huoneeseen, tulee sinun maksaa kurssihinnan li-
säksi huonehintojen välinen erotus.

Kursseille osallistujia ei ole vakuutettu yhdistyksen 
puolesta. 

Kurssien matkakustannukset korvataan edullisinta 
julkista liikennevälinettä käyttäen. Mikäli julkisen 
kulkuvälineen käyttö ei esim. terveydentilan vuoksi 
onnistu, voi henkilö ottaa yhteyttä Kelaan ja neu-
votella itse Kela-taksin käyttömahdollisuudesta.

Kurssiohjelma seuraavalla sivulla.

Haku kurssille tapahtuu joko Suomen MG-yhdis-
tyksen nettisivuilla tai oheisella hakukaavakkeella. 

Hakuaika kurssille päättyy perjantaina 3.1.2020.
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Torstai 6.2. 

12-13	 Lounas ja majoittuminen  

13-14.30 	 Tervetuloa, paikka ja kaverit 

	 tutuksi  

14.30-15.30 	Tauko 

15.30-17 	 Kasvo- ja niskalihasjumppaa 

	 (fysioterapeutti) 

17-18 	 Päivällinen  

18-	 Omaehtoista vertaistukea tai 

	 kylpylänautintoja 

 

Perjantai 7.2. 

8-9    	 Aamupala 

9-10   	 Ulkoliikuntaa (säävaraus) 

10-12	 Hengitysharjoitukset ja unen laatu 

	 (fysioterapeutti) 

12-13   	 Lounas  

13-14   	 Tauko 

14-17   	 Vierailu Ruissalon kasvi-

	 tieteelliseen puutarhaan       

17-18  	 Päivällinen 

18-  	 Omaehtoista vertaistukea tai 

	 kylpylänautintoja

Lauantai 8.2. 

8-9   	 Aamupala 

9-11	 Ensiapuharjoituksia  

11-12 	 Happea tai hiihtoa  

12-13 	 Lounas  

13-14  	 Tauko 

14-16   	 Asahi venytyksiä 

	 (liikunnanohjaaja) 

16-17  	 Rentoudu altaassa 

17-18   	 Päivällinen 

18-               	Omaehtoista vertaistukea tai 

	 hotellin iltaohjelmaa

Sunnuntai 9.2. 

8-9	 Aamupala  

9-10   	 Palautekeskustelu  

10-12	 Rentoudu altaassa + 

	 huoneiden luovutus 

12-13  	 Lounas               

 

Muutokset ohjelmaan ovat mahdollisia.

Kurssiohjelma



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	
  



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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Suomen Potilasturvallisuusyhdistys ry myöntää 
Potilasturvallisuuden ansiomerkin henkilölle tai yh-
teisölle, joka täyttää jonkin seuraavista kriteereistä:

- 	 osoittanut aktiivisesti varmistavansa potilastur-
vallisuutta

- 	 osoittanut kehittävänsä potilasturvallisuutta
- 	 tehnyt merkittävän teon avoimuuden ja potilas-

turvallisuuskulttuurin kehittämiseksi

Kevätkokouksessa 25.5.2019 jaettiin ansiomerk-
ki ja diplomi ansioituneille kehittäjäyhteisöille ja 
toimijoille. Sen sai viisi yhteisöä ja 25 toimijaa.

Ansiomerkki ja diplomi ansioituneille potilas-
turvallisuuden edistämisessä

Ansiomerkin v. 2019 saivat mm. (vas.) provii-
sori, FaT-jatko-opiskelija, yliopisto-opettaja Suvi 
Haikonen, Suomen Potilasliitto ry:n puheenjohtaja 
Paavo Koistinen ja potilasturvallisuuslääkäri, LT 
Maiju Welling, Potilasvakuutuskeskus (PVK)

Perusteluina puheenjohtaja Paavo Koistisen 
osalta oli mm. pitkä kokemus potilasturvallisuu-
den edistämisen parissa tehtävästä työstä niin 
potilaiden kuin ammattilaisten kanssa työtä teh-
den. Hän tuo aina tinkimättömästi esiin potilaan 
näkökulman. Koistinen on yksi yhdistyksen perus-
tajajäsenistä.

Iloiset palkitut potretissa 
eli yliopisto-opettaja Suvi 
Haikonen (vas.), Suomen 
potilasliiton sekä Suomen 
MG-yhdistyksen puheen-
johtaja Paavo Koistinen ja 
potilasturvallisuuslääkäri 
Maiju Welling.
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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

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

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

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

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

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

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

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

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

Lisää tietoa löytyy myös netistä:

www.suomenmg-yhdistys.fi
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YHTEYSHENKILÖT – KONTAKTPERSONER

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Tomas Mattbäck
LEMS ja också på svenska
Korsholm
puh: 050 505 9577, tomas.mattback@yahoo.fi

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

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

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

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-
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le aika pian. Harrastuksia kuitenkin on edelleen 
opiston piirissä, missä hän teki työtäkin. Lääkitys 
on nyt vähäistä ja määräytyy tilanteen mukaan ta-
sapainoillen. Nyt olen sairastunut myös keliakiaan 
ja minulla on myös kilpirauhas- ja verenpainelää-
kitys. Harrastan runoja ja lausuntaa. Perheeseen 
kuuluu 3 lasta 5 lastenlasta ja 4 lastenlasten lasta.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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