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MYASTENIA-VIESTI Sisällys

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

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

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

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

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

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

Painopaikka: Newprint Oy, Raisio

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

Tilaushinta jäsenistön ulkopuolisille on 
22 euroa vuodessa.
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Hyödynnä jäsenmaksusi mahdollisuudet

Pääkirjoitus 

Tällä kertaa lehden pääkirjoitus on hieman poik-
keava. Puheenjohtajamme, järjestöneuvos Paavo 
Koistinen on jättämässä tehtävänsä yhdistyksen 
johdossa, joten elokuun vuosikokouksessa edes-
sämme on muun muassa uuden puheenjohtajan 
valinta.

Haluan lausua jo nyt Paavolle kiitokset hänen 
työstään yhdistyksessämme ja kunnioitukset siitä 
työstä, mitä hän eri järjestöissä jaksaa tehdä. 

Toimittuaan useita vuosia Suomen Potilasliiton 
hallituksen puheenjohtajana, on hän nyt siirtynyt 
vastaavaan tehtävään Kuluttajaliitto-Konsument-
förbundet ry:hyn. Samassa yhteydessä Suomen 
Potilasliitto ry päätti toimintansa ja sen aiemmin 
tarjoamia palveluita saa nyt Kuluttajaliitosta.

Aktiiviseen järjestötoimintaan liittyy myös oma 
pääkirjoitusajatukseni. Toimittuani lähes viiden 
vuoden ajan Suomen MG-yhdistyksen ostopalve-
luin hankittuna monitoimihenkilönä, olen havain-
nut tiettyjä kaavoja jäsenistön käyttäytymisessä.

Suurin osa liittyy jäseneksi pian MG- tai 
LEMS-diagnoosin saatuaan. Alkuvaiheessa tiedon 
tarve on kova ja yhdistyksen jäsenyydellä haetaan 
nimenomaan lisätietoa omasta sairaudesta.

Kun tiedontarve tulee tyydytettyä ja kenties 
sairauden hoitokin saadaan kohdilleen, olo kohe-
nee ja palataan taas jonkinlaiseen normaaliarkeen. 

Siinä vaiheessa moni jäsenistä passivoituu, 
eikä halua enää osallistua esimerkiksi suuremmilla 
paikkakunnilla järjestettyyn paikallistoimintaan.

Tiedän kuitenkin, että vain yhdessä olemme 
vahvoja. Sen vuoksi toivon, että jäsenmaksusta 
otettaisiin kaikki irti. 

Kannustan kaikkia jäseniämme osallistumaan 
aktiivisesti tapahtumiimme, vinkkaavan minulle 
hyvistä juttuaiheista Myastenia-Viestiä varten, soit-
televan vertaistukihenkilöillemme tai esittävän toi-
veita nettisivujen ja kuntoutuskurssien sisällöstä.

Etenkin näiden koronakuukausien jälkeen on 
varmasti mukavaa vaihtaa ajatuksia samassa ve-
neessä olevien kanssa!

Hyvää alkavaa kesäkautta toivotellen,

Susanne 
Susanne Hiltunen
Suomen MG-yhdistyksen toimistosta
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Ajankohtaista 

Kuluttajaliitto antaa nyt myös potilasneuvontaa

Kaikille avointa neuvontaa potilaiden ja sote-palveluiden käyttäjien oikeuksista saa puhelimitse  
maanantaisin klo 9–11 ja 13–15, puh. 09 454 22 150 (mpm/pvm).

Potilasoikeusneuvonta auttaa esimerkiksi seuraavissa kysymyksissä:
• Kuka on vastuussa, jos saat huonoa sote-palvelua?
• Ketkä ovat potilaan/asiakkaan omaisia ja läheisiä? Mitä oikeuksia potilaan omaisella on?
• Mitä tulee tehdä, jos henkilökunta havaitsee, että potilasta/asiakasta yritetään hyväksikäyttää talou-
dellisesti?
• Potilas ei hyväksy naislääkäriä. Onko hänellä oikeus saada paikalle mieslääkäri?
• Kotihoidon asiakas haluaa jäädä kotiin, vaikka kotihoidon hoitaja haluaa hänen menevän ambulans-
silla sairaalaan. Kenen tahto lopulta ratkaisee?
• …ja monissa muissa potilaan oikeuksiin liittyvissä kysymyksissä.

Neuvontaa antaa potilaanoikeuksien asiantuntija Julia Lumijärvi OTM, HLL.

Vinkkejä otetaan vastaan
Juttuideoita, toiveita lehtijuttujen aiheiksi tai hyviä 
haastateltavia saa ilmiantaa. Vinkkejä voi lähettää 
joko suoraan yhdistyksen sähköpostiin toimisto@
suomenmg-yhdistys.fi  tai FB:ssä Sari Mäenpäälle, 
joka vastaa virallisista fb-sivuistamme. 

Osallistu etäistunnolle
Yhdistyksen historian ensimmäinen verkossa ta-
pahtuva vertaistukitapaaminen on nyt totta.

Satakuntalaiset pistivät toimeksi ja tiistaina 
15.6.2021 kello 18 voit osallistua Teams-tapaami-
seen. Vertaistukihetken vetäjinä toimivat hallituk-
semme jäsenet  Timo Valli ja Riitta Jokela. Aiheesta 
lisää tämän lehden jutussa "Uusi normaali".
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Mitä minä tästä hyödyn? Kysymyksen esittää meis-
tä jokainen jäsenmaksuja maksaessaan.

Suomen MG-yhdistykseen kuului toukokuussa 
2021 yhteensä 724 jäsentä. Heidän jäsenmaksun-
sa on ollut jo pian vuosikymmenen ajan reilut 20 
euroa vuodessa.

Tuolla summalla jäsenet saavat neljästi vuo-
dessa ilmestyvän Myastenia-Viestin, jonka painos-
määrä on tällä hetkellä 1100 kappaletta.

Lisäksi heti jäsenyyden alussa jäsenmaksunsa 
maksaneille postitetaan oma vihreä potilaskortti 
sekä kirja nimeltä Mystinen graavis. Mikäli et jos-
tain syystä ole kirjaa tai potilaskorttia vielä saanut, 
voit ottaa yhteyttä toimistoomme.

Jäsenyyden etuihin lukeutuu myös mahdolli-
suus osallistua aktiivisesti paikallistoimintaamme 
- toki vain niillä paikkakunnilla, joilla sitä vapaaeh-
toisvoimin järjestetään.

Pyrimme antamaan tietoa etenkin hiljattain 
sairastuneille sekä lehdessämme että omilla kurs-
seillamme, jota järjestetään 2-4 kertaa vuodessa.

Yhdistyksen juoksevia asioita hoitaa hallitus, 
johon kuuluu puheenjohtaja, viisi varsinaista ja 
kaksi varajäsentä. Hallituksen sihteerinä toimii yh-
distyksen leivissä ostopalvelusopimuksella työs-
kentelevä Susanne Hiltunen.

Vapaaehtoisten voimin, rajallisin  
resurssein
Lähes kaikkia yhdistyksen asioita pyöritetään va-
paaehtoisvoimin. Meillä ei valitettavasti ole resurs-

Tärkeä jäsenmaksu
seja esimerkiksi lääkeneuvontaan (vaikka saimme-
kin nauttia muutaman vuoden ajan tästä edusta, 
kun Eeva-Liisa Kontturi sitä ilmaiseksi hoiti - kiitos 
hänelle). 

Emme myöskään voi kilpailla edunvalvonta-
kysymyksissä suurten valtakunnallisten liittojen, 
kuten esimerkiksi Lihastautiliiton, kanssa, jolla on 
huomattava määrä myös palkattuja työntekijöitä 
listoillaan.

Rajallisista resursseistamme johtuen jokaisen 
jäsenen maksama jäsenmaksu on merkittävä lisä 
toimintaamme. Jäsenmaksujen lisäksi katamme 
toiminnasta aiheutuneita kuluja STEAn (entinen 
raha-automaattiyhdistys) vuosittain myöntämillä 
avustuksilla.

Jäsenmaksun merkitys on korostunut viime 
vuosina ja korostunee entisestään, sillä STEAlle on 
annettava raportti kerran vuodessa jäsenmääräm-
me kehityksestä sekä siitä, mitä toimintoja olemme 
tukirahoilla saaneet aikaan.

Siitä syystä yhdistykselläkään ei ole tarkoituk-
senmukaista pitää jäsenluettelossaan henkilöitä, 
joilta on jäsenmaksu maksamatta useammalta 
vuodelta. 

Jatkossa jäsenmaksunsa kahtena peräkkäisen 
vuonna maksamatta jättänyt jäsen poistetaan au-
tomaattisesti jäsenrekisteristämme. 

Jäsenyyden voi toki aina hankkia takaisin mak-
samalla jäsenmaksunsa.

Vapaaehtoisia täällä ollaan. 
Kuka tahansa voi tulla mukaan 
toimintaan, jos haluaa sitä 
kehittää.
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Hallituksessa päätettyä

Kokouksessa 16.3. päätettyä
-	 Seuraavaan Myastenia-Viestiin tulossa mainos 

Tampereen kesäpäivästä ja asiaa jäsenmaksun 
merkityksestä yhdistyksen toiminnalle.

-	 Todettiin, että koronatilanne heijastuu kurssien 
hakijamääriin.

-	 Sovittiin, että toukokuun Infopäivä Tampereella 
toteutetaan webinaarina. Puhujina unitutkija 
Markku Partinen ja kateenkorvaan liittyvää tut-
kimusta vetävä Eliisa Kekäläinen.

-	 Sovittiin, että huhtikuuksi suunniteltu MG-päivä 
ja vuosikokous siirretään elokuuhun.

-	 Lahden Vervestä saatu tarjous hyväksyttiin.
-	 Uusia jäseniä viime kokouksen jälkeen 10, me-

nehtyneitä ja poistettuja viisi. Lisäksi poistetaan 
jäsenrekisteristä ne, joilla on useamman vuo-
den jäsenmaksut maksamatta. Sihteeri lähettää 
vuoden 2020 jäsenmaksujen karhukirjeet huh-
tikuun alussa.

-	 Kaksi hallituksen jäsentä ja puheenjohtaja ovat 
ilmoittaneet, etteivät ole enää käytettävissä teh-
täviinsä vuosikokouksen jälkeen. Keskusteltiin 
tilanteesta.

-	 Päätettiin, että jatkossa laaditaan muistokir-
joituksia MG-yhdistyksen hallituksen jäsenistä 
ja yhdistyksen perustajajäsenistä. Muista ak-
tiiveista muistokirjoitus laaditaan vain, mikäli 
joku läheinen sellaista erikseen ehdottaa.

-	 Sovittiin, että vuosikokous päättää, maksetaan-
ko myös Teams-kokouksista kokouspalkkiot.

-	 Seuraava Teams-kokous noin kahden viikon 
päästä.

Kokouksessa 30.3. päätettyä
-	 Järjestetään Infopäivä webinaarilla la 29.5.2021 

klo 13-14.30 ja sovittiin siihen liittyvistä järjes-
telyistä

-	 Esitysten ja kysymysten jälkeen vielä hallituk-
sen jäsenten pikainen esittelykierros. Timo ker-
too vertaistuesta 2-3-min.

-	 Suomen MG-yhdistys suosittelee, että yhdis-
tyksen pitkäaikainen jäsen, Pirjo Ylimäki, on 
ehdolla ja valitaan Vantaan vammaisneuvos-
toon. 	

-	 Keskusteltiin pitkään yhdistyksen strategiasta 
ja tulevaisuuden haasteista sekä mahdollisuuk-
sista. Ehdotettiin, että hallituksen jäsenet pitäi-
sivät vuorollaan uusille jäsenille vertaistuki- ja 

infohetken Teamsin välityksellä. Näitä voisi olla 
vaikka kerran kahdessa kuukaudessa. Mukaan 
kutsutaan kaikki tuona aikana yhdistykseen 
liittyneet uudet jäsenet ja muut halukkaiksi il-
moittautuneet. Myös omaiset ovat tervetulleita 
näihin etätapaamiseen.

-	 Seuraava kokous Teamsilla 18.5.2021.

Kokouksessa 18.5. päätettyä
-	 Hyväksyttiin välitilinpäätös
-	 Keskusteltiin Infopäivän webinaarin (la 29.5.) 

tilanteesta ja järjestelyistä 
-	 Todettiin Myastenia-Viestin 2/2021 sisältö  
-	 Yhtenäistetään paikallistoiminnan termistö. 

Jatkossa puhumme alueellisista ryhmistä.
-	 Todettiin kurssien 2021 hakijatilanne (per 

10.5.2021):
	*	 Webinaari 53.
* 	 Ruissalo 7 (tilaa 10:lle). Mariann Sjöholm ja  

		  Sari Mäenpää edustavat kurssilla yhdistystä 
	 * 	 Verve Lahti 1. Lisätään mainoksiin ”Hiljattain  
		  sairastuneille suunnattu kurssi.”  

		 Riitta ja Hannu Jokela vastaavat iltai-  
		  sin kurssin vertaistukiohjelmasta.

*	 Vuokatti 10 (tilaa on 10:lle). Ismo ja Anneli  
		  Lumpiola vastaavat paikalla vertaistuesta.
-	 Hyväksyttiin Lahden VERVEn tarjous.
-	 Etävertaistukikoulutuksen ohjelmarunko ja idea 

hyväksyttiin kiitoksin. Ensimmäinen tilaisuus 
Teamsissä tiistaina 15.6.2021 klo 18. Ilmoittau-
tumiset toimiston sähköpostiin. 

-	 Hallituksen päätöksellä sovittiin, että kuluvan 
vuoden jäsenmaksujen suuruus on 22 euroa 
ja se laskutetaan kesäkuun alussa.  Laskut toi-
mitetaan kaikille kirjeellä. Tämä päätös hyväk-
sytetään vuosikokouksessa elokuussa.

-	 Hyväksyttiin neljä uutta jäsentä ja ”siivottiin” 
pois rekisteristä maksamattomia jäseniä

-	 Päätettiin, että palataan UCB:n yhteistyötar-
joukseen syksyllä

-	 Päätettiin, että yhdistys ei osallistu verkkovam-
maisavustajakurssille. Varsinaisille kursseille 
kylläkin.

-	 Keskusteltiin OLKA-toiminnasta. Toiminta on 
vierasta pääkaupungin ulkopuolella asuville.

-	 Keskusteltiin myös elokuun Lahden MG-päivien 
mahdollisista luennoitsijoista. 

-	 Seuraava kokous tiistaina 8.6.2021 klo 16.
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Myasthenia graviksen taudinkulku on yksilöllinen, 
ja oirekuva voi muuttua nopeasti esimerkiksi infek-
tion tai raskauden yhteydessä. 

Nykydiagnostiikassa korostuu sairauden oi-
keanlainen luokittelu. Tarkka diagnoosi an-
taa suuntaviivat lääkitykseen ja auttaa tau-
dinkulun ennustamisessa ja seurannassa.  
Esittelemme suomalaiset suositukset myasthenia 
gravis -potilaiden diagnostiikasta, hoidosta ja jat-
koseurannasta.

Jako kahteen
Potilaiden lihasheikkousoireiden perusteella heidät 
luokitellaan kliinisesti okulaarista tai yleistynyttä 
MG:tä sairastaviin.

Okulaarisen MG:n oireet rajoittuvat silmiin. 
Sairaus aiheuttaa kaksoiskuvia tai riippuluomen.

Käypä hoito
Yleistyneen MG:n yhteydessä lihasheikkoutta 

todetaan eniten niskan, hartia- ja lantioseudun 
proksimaalisissa lihaksissa. Myös nielun alueen 
lihaksissa ja hengityslihaksissa voi esiintyä heik-
koutta. 

Tyypillisesti myasteniaoireisto pahenee rasituk-
sessa tai iltaa kohden. 

Diagnoosi perustuu kliinisiin lihasväsyvyystes-
teihin, neurofysiologisiin tutkimuksiin, vasta-aine-
löydöksiin sekä muiden sairauksien poissulkuun. 
Tutkimusten avulla pyritään myös tautityypin tar-
kempaan luokitteluun ja ennustearvioon. 

Esimerkiksi potilailla, joilta löytyy lihasspesifi-
sen tyrosiinikinaasin vasta-aineita, vallitsevia ovat 
nielun ja kasvojen alueen lihasoireet. 

Käsittelemme aikuisiällä alkavia tautimuotoja, 
joiden etiologia on immuunivälitteinen. Erityises-
ti lapsuusiässä alkavissa sairauksissa tulee ero-

Okulaariset oireet ovat silmäoireita.
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tusdiagnostisesti huomioida myös perinnöllisten 
myasteenisten sairauksien mahdollisuus.

Alle 40-vuotiaana sairastuvat ovat enimmäk-
seen naisia, yli 50-vuotiaana sairastuneiden jou-
kossa sukupuolieroja ei ole.

Silmistä raajoihin parissa vuodessa
Silmälihasten heikkoutta esiintyy yli 90 prosentilla 
potilaista jossain taudin vaiheessa, ja noin 50 pro-
sentilla heti sen alkuvaiheessa. 

Silmäoirein alkanut taudinkuva kehittyy kahden 
vuoden kuluessa noin 50-60 prosentilla yleisty-
neeksi MG:ksi. Vain noin 15 prosentilla potilaista 
oireisto rajoittuu jatkossakin silmiin.

Noin kymmenelle prosentille potilaista ensioire 
ilmaantuu nielun alueelle puremis-, nielemis- tai 
puhevaikeuksina ja 10 prosentille raajojen lihasvä-
syvyytenä. Tällöinkin mukana on useimmiten myös 
kasvojen alueen lihasheikkoutta. 

Kun oireita ilmenee silmälihasten heikkouden 
lisäksi laajemmin tahdonalaisissa lihaksissa, pu-
hutaan yleistyneestä MG:stä. 

Raajaheikkous alkaa tavallisesti alaraajoista ja 
painottuu erityisesti niskalihaksiin sekä hartioiden 
ja lantion lihasten alueelle. On harvinaista, että 
lihasheikkous rajoittuisi ainoastaan hengityslihak-
siin tai niskan koukistajalihaksiin.

Seerumin vasta-ainemäärityksiä käytetään osa-
na MG:n diagnosointia ja luokittelua. Negatiivinen 
vasta-ainemääritys ei kuitenkaan sulje pois sairaut-
ta. Lisäksi sairauden diagnosoinnissa toiminnalli-
sia eli neurofysiologisia tutkimuksia.

Hermo-lihassähkötutkimuksella (ENMG) saa-
daan objektiivisesti havainnoitua hermo-lihaslii-
toksen toimintaa. 

Muiden diagnostisten menetelmien parannut-
tua edrofonitestiä käytetään nykyään vähän. Tes-
tissä annetaan sairaalaoloissa hitaasti suoneen 2 
mg edrofonia ja samalla tarkkaillaan sen vaikutusta 
kohdelihaksiin. 

Lääkevalintaa ei tehdä 
tautimuodon perusteella
Lääkehoito aloitetaan heti kun tautiepäily on vahva 
tai diagnoosi saatu. Käytössä on sekä erityisesti 
MG:n hoitoon tarkoitettuja koliiniesteraasin estäjiä 
että useita yleisemmin autoimmuunisairauksien 
hoitoon tarkoitettuja valmisteita. 

Oireenmukaiseen hoitoon käytetään ensisijai-
sesti koliiniesteraasin estäjä pyridostigmiiniä ja 
lisälääkkeenä tarvittaessa erityisluvallista distig-
miiniä. Lääkitys aloitetaan annosta asteittain lisää-
mällä, kunnes toivottu hoitovaikutus saavutetaan.

Pitkävaikutteista distigmiiniä voidaan käyttää 
varsinkin aamuöiseen oireiluun, ja toisinaan ai-
noana lääkkeenäkin. 

Lääkeannokset ovat yksilöllisiä ja riippuvat 
muun muassa potilaan fyysisestä aktiivisuudesta. 
Lääke otetaan useita kertoja päivässä, usein ennen 
rasitusta. 

Liiallinen kolinerginen vaikutus aiheuttaa sylje-
neritystä, lihasnykäyksiä ja vatsan löysyyttä.

Mikäli pyridostigmiinin teho ei riitä ja vuoro-
kausiannos suurenee yli 300 mg:n, suositellaan sii-
hen liitettäväksi immunosuppressiivinen lääkitys. 

Prednisolonihoidolla saavutetaan oireiden 
merkittävä väheneminen tai remissio yli 75 pro-
sentilla potilaista. Noin kolmasosa potilaista tar-
vitsee taudin vaikeutumisen vuoksi pitkäaikaista 
glukokortikoidihoitoa tai toista immunosuppres-
siivista hoitoa, jonka avulla glukokortikoidiannosta 
päästään vähentämään. 

Atsatiopriini on ensisijainen vaihtoehto, mutta 
myös mykofenolaattimofetiilia, metotreksaattia tai 
takrolimuusia käytetään. 

Vaikka eri MG-tyyppejä tunnetaankin, lääke-
valintaa ei toistaiseksi voida tehdä tautimuodon 
perusteella. Okulaarisen ja yleistyneen MG:n lää-
kehoitoperiaatteet ovat samanlaiset. 

Eroon kateenkorvasta
MG:n varmistuttua tehdään rintakehän tietokone-
tomografia. Tutkimuksella etsitään kateenkorvan 
poikkeavuuksia ja etenkin kateenkorvakasvainta 
eli tymoomaa. 

Kasvain löytyy 10-15 prosentilta MG-potilaista. 
Yleistyneen MG:n yhteydessä jopa 70 prosentilla 
potilaista on kateenkorvan liikakasvua. Vaikka tut-
kimusnäyttö kateenkorvan poiston (tymektomia) 
hyödyistä on puutteellista, on se osa potilaan ko-
konaisvaltaista hoitoa.

Noin 70 prosenttia potilaista hyötyy leikkauk-
sesta. Tapauksissa, joissa kateenkorvan liikakasvu 
on todettu, jopa 88 prosenttia potilaista hyötyy 
toimenpiteestä.

Tutkimuksissa kolme vuotta poiston jälkeen 
leikatuilla potilailla havaittiin vähemmän MG:n 
oireita ja pienempi käytössä oleva glukokortikoi-
diannos kuin leikkaamattomilla potilailla. Tymek-
tomian läpikäyneet potilaat tarvitsivat harvemmin 
immunosuppressiivista lääkitystä tai sairaalahoi-
toa taudin akuutin vaikeutumisen vuoksi.

Kateenkorvan poistotekniikoita on useita 
pienemmistä mini-invasiivisista toimenpiteistä 
perinteiseen, rintalastan läpi tehtävään leikkauk-
seen. 
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Potilaalle vähiten rasittava ja Suomessa käytet-
ty tekniikka on kateenkorvan poisto rintaontelon 
tähystyksessä tai robottiavusteisesti. Kateenkorvan 
sädehoito on vaihtoehto, mikäli potilaan yleiskunto 
ei salli leikkausta. 

Hyöty ilmenee vasta myöhemmin
Tymektomia tehdään tavallisesti polikliinisesti ja 
pyritään aikatauluttamaan ajankohtaan, jolloin 
potilaan lääkehoito ja vointi ovat toimenpiteelle 
optimaalisimmat. 

Jos tauti on vaikeahoitoinen, voidaan 2-3 viik-
koa ennen tymektomiaa antaa jaksoittainen me-
tyyliprednisolonipulssihoito tai vaihtoehtoisesti 
antaa immunoglobuliinia laskimoon (IVIG-hoito) 
tai tehdä plasmanvaihto.

Tymektomian hyöty ei ilmene heti leikkauksen 
jälkeen. Lääkitystä voidaan usein lähteä keventä-
mään viimeistään 1-2 vuoden kuluttua. Osa poti-
laista voi lopettaa lääkitykset pysyvästikin, usein 
3-4 vuoden kuluessa. 

Toistaiseksi on epäselvää, estääkö tymekto-
mia okulaarista MG:tä sairastavan potilaan taudin 
yleistymistä. Mikäli okulaarista MG:tä sairastavan 
vaikeita silmäoireita ei saada lääkehoidolla hallin-
taan, harkitaan tymektomiaa. 

Tymektomiaa ei yleensä harkita, kun sairaus 
on kestänyt yli kymmenen vuotta, ja lieväoireinen.

Myasteeninen ja kolinerginen kriisi 
Noin 10-20 prosenttia MG-potilaista saa jossakin 
vaiheessa myasteenisen kriisin. Sille altistavat 
muun muassa yleissairaudet, hengitystie- tai muut 
infektiot, leikkaukset, stressi, raskaus, hypokalemia 
ja tietyt lääkkeet . Riski kriisiin on suurempi myös 
yli 50-vuotiaana sairastuneilla tai jotain toista au-
toimmuunisairautta sairastavilla.

Vuodeosastohoidossa ja okulaarisen MG:n hoi-
tona käytetään suuriannoksista jaksoittaista me-
tyyliprednisolonipulssihoitoa. Pyridostigmiinilää-
kitys voidaan nielemisen heikentyessä tarvittaessa 
vaihtaa laskimoon annettavaan neostigmiiniin. 
Hengityksen toiminnan heikentymistä seurataan 
valvontaolosuhteissa. 

Tehohoitoon joutuvat potilaat hoidetaan plas-
manvaihdolla tai IVIG-hoidolla, joiden tehossa ei 
liene eroja. 

Kolinerginen kriisi on paljon harvinaisempi 
mutta muistuttaa oireistoltaan osin myasteenista 
kriisiä. Tila johtuu tavallisimmin pyridostigmiinin 
yliannoksesta (vähintään 120 mg kolmen tunnin 
välein). Tämän vuoksi vastaanotolla on tärkeää 
kysyä ylilääkitysoireista. Usein myasteeninen ja 

kolinerginen kriisi voidaan erottaa toisistaan sel-
vittämällä, onko pyridostigmiiniannosta hiljattain 
muutettu ja onko potilaalla myasteeniselle kriisille 
altistavia tekijöitä. Kolinergisen kriisin hoitona on 
lääkityksen vähentäminen.

Anestesian aikana MG-potilas tarvitsee sään-
nöllisen pyridostigmiinilääkityksen. Leikkaushoito 
pyritään suunnittelemaan potilaan voinnin kannal-
ta vakaaseen hetkeen, jotta vältyttäisiin hengitys-
konehoidon pitkittymiseltä. 

Neurologi voi tarvittaessa ennen leikkausta ar-
vioida potilaan lääkitystä. Puudutus on aina ensisi-
jainen anestesiamuoto, mikäli mahdollista. 

Periaatteena on välttää suoraan hermo-lihaslii-
tokseen vaikuttavia lääkkeitä, kuten lihasrelaksant-
teja. Turvallisina anestesia-aineina voidaan pitää 
propofolia ja fentanyyliä. 

Kivun hoidoksi suositellaan tulehduskipulääk-
keitä ja mikäli tarpeen, mahdollisimman lyhytvai-
kutteisia opioideja. Anestesialääkäri päättää lopul-
lisesti anestesiamuodon ja käytettävät lääkkeet.

Myasteenikon raskaus
Raskausaikana taudinkulku ei useimmiten muutu 
olennaisesti. Noin kolmasosalla potilaista oireet 
pahentuvat, usein heti raskauden alussa, ja kol-
masosalla lievittyvät. 

Pyridostigmiini-, prednisoloni- ja IVIG-hoitoja 
voidaan käyttää raskauden ja imetyksen aikana. 
Ensisijaisesti pyritään normaaliin alatiesynnytyk-
seen sairaalassa, jossa on mahdollisuus vastasyn-
tyneiden tehohoitoon. 

Epiduraalipuudutus annetaan normaalia var-
haisemmin ja pienempänä annoksena. Lihasväsy-
vyyttä saattaa esiintyä ponnistusvaiheessa, ja noin 
yhdeksällä prosentilla potilaista synnytystä joudu-
taan auttamaan imukupilla tai pyridostigmiinillä. 

Raskausaikana prednisolonia käyttäneille poti-
laille annetaan 50-100 mg:n annos hydrokortisonia 
synnytyksen aikana. 

Noin kolmasosalla synnyttäneistä myasteniaoi-
reet lisääntyvät, joten lääkitysmuutosten tarvetta 
seurataan tavallisesti sairaalassa 7-10 päivän ajan. 
Vauvoista noin 10-20 prosentilla esiintyy ohimene-
viä neonataalimyastenian oireita, jotka ilmaantuvat 
noin kolmen vuorokauden kuluessa syntymästä ja 
ohittuvat tavallisesti kahdessa viikossa. 

Vastasyntyneitä saatetaan joutua hoitamaan 
valvontaolosuhteissa mahdollisen koliiniesteraa-
sin estohoidon ja hengitystuen tarpeen vuoksi. 
Äitejä kannustetaan imetykseen, ellei neonataali-
myasteniaa ilmene. Tymektomia ennen raskautta 
vähentää neonataalimyastenian riskiä.
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Seuranta ja ennuste
MG-potilaiden seuranta tapahtuu neurologian po-
liklinikassa. Taudin oirekuva vaihtelee paljon, min-
kä vuoksi etenkin immunosuppressiivista hoitoa 
saavien potilaiden tulisi olla pysyvästi neurologin 
seurannassa. 

Mikäli hoitotasapaino on hyvä, seurantakäynti 
6-12 kuukauden välein riittää, mutta tarvittaessa 
potilaita seurataan tiheämmin. 

Potilaan haastattelun lisäksi vastaanotolla teh-
dään lihasten rasituskokeet ja tarpeen mukaan 
laajempi fysioterapeutin arvio kuntoutussuunni-
telmaa ajatellen. 

Seurannassa pyritään arvoa 4,0 mmol/l suu-
rempaan kaliumpitoisuuteen, etenkin predniso-
lonihoidon aikana. Kilpirauhasarvojen määritystä 
suositellaan vuosittain MG:hen liittyvän hypoty-
reoosin havaitsemiseksi.

Taudin ennuste on hyvä, ja valtaosa potilaista 
hyötyy lääkehoidoista. Täydellinen parantuminen 
on kuitenkin harvinaista, vaikka oireet usein hel-
pottuvatkin vuosien myötä. 

Suurin osa potilaista tarvitsee pitkäaikaista 
lääkehoitoa ja jatkuvaa seurantaa. Perustervey-
denhuollon seurantaan voidaan siirtyä, mikäli lää-
kehoidon tarvetta ei ole tai mikäli potilaan vointi 
on pysynyt pidempään vakaana samalla pyridos-
tigmiiniannoksella.

Oireiden lisääntyminen vaatii MG:n hoitoon 
perehtyneen neurologin konsultaatiota.

Valoa tunnelin päässä
Käynnissä olevissa MG-tutkimuksissa pyritään 
kehittämään uusia tehokkaita lääkehoitoja sekä 
selkiyttämään tymektomian tarvetta eri potilas-
ryhmissä. 

Lääkehoidon tavoitteena on kehittää immuno-
logisesti spesifisesti MG:hen vaikuttavia täsmä-
lääkkeitä. Näistä lupaavimmat vaikuttavat T-solujen 
viestintään ja B-soluihin. 

Satunnaistettu monikeskustutkimus ekulitsu-
mabin käytöstä vaikean MG:n hoidossa on käyn-
nissä. 

Tutkimuksen kohteena on myös rokotteita, 
Fc-reseptorien modulaatiota muuttavia aineita 
sekä hoitoja, jotka korjaisivat MG:n vuoksi vauri-
oitunutta postsynaptista lihaskalvoa. 

Tulevaisuudessa, kun MG on mahdollista 
tyypittää vieläkin tarkemmin, voidaan alatyypin 
perusteella valita kullekin potilaalle parhaiten so-
veltuva hoito ja ennustaa paremmin yksilöllistä 
taudinkulkua.

Lähde Duodecim 11/2017 (julkaistu tekijän luvalla)

Tulevaisuus sairauden kanssa on kuin sujahtaisi tunneliin.
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Susanne Hiltunen 
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Myastenian hoitoon on kehitteillä uusia lääkkeitä.

-Ongelmana myasteniapotilaille sopivien täsmä-
lääkkeiden kehittämisessä on se, ettei tautia ole 
määritetty kunnolla biologisesti, Sari Atula, Hel-
singin yliopistollisen sairaalan HUSin ylilääkäri ja 
neurologian dosentti  toteaa.

Tärkeintä olisi hänen mukaansa määrittää tauti 
biologisesti. Sen jälkeen biologisen profiilin perus-
teella tauti saataisiin paremmin tyypitettyä, jolloin 
myös täsmälääkkeen kehittäminen olisi helpom-
paa.

-Nyt potilaille käytetään yleensä Mestinon 
-lääkitystä, vaikka sen vaikutuksesta ei oikeastaan 
ole olemassa muuta näyttöä kuin pari pientä, jo 
1960-luvulla noin 30 potilaalle tehtyä tutkimusta, 
Atula jatkaa.

Useamman vuoden ajan myös mykofenolaattia 
on käytetty myastenian hoidossa, mutta senkään 
teho ei ole ollut toivottua tasoa. Siksi tavallisimpina 
taudin hoitoina ovat edelleen vanhat, tutut lääkkeet 
ja kateenkorvan poistoleikkaus.

Haasteena heikko teho  
Dosentti Atula lupaa kuitenkin, että muutaman 
vuoden sisällä on taudin hoitoon tulossa uusia, 
biologisia lääkkeitä.

Yksi näistä on ekulitsumabi, josta tehtiin hiljat-
tain laaja tutkimus. Tutkimuksessa lääke ei kuiten-
kaan Atulan mukaan saavuttanut sitä, mitä siltä 
haluttiin. Se ei ensivaiheessa osoittautunut tehok-
kaaksi. Lisäksi lääke on hänen mukaansa hyvin 
kallista. Lääkitys maksaa 650 000 euroa vuodessa. 
Sitä ei ole Suomessa vielä otettu käyttöön, koska 
ensin tarvittaisiin myös kansallinen arvio lääkkeen 
kustannusvaikuttavuudesta.

Viime aikoina myös muita biologisia lääkkei-
tä, kuten rituksimabia, on käytetty autoimmuu-
nisairauksiin potilailla. Samoin syövän hoidossa 
käytettyjä immunoglobuliini-hoitoja on jossain 
määrin myasteenikoille, mutta niiden tehokaan ei 
ole osoittautunut kovin hyväksi. 

-Monta biologista lääkettä on vuosien varrella 
testattu, mutta niistä ei ole saatu toivottua tehoa. 
Se on kovin ikävää.

Sari Atulan mainitsemat lääkkeet ovat lisäksi 
kaikki laskimoon tiputettavia, joten ne eivät sovellu 
arkiseen käyttöön.

-Toivoisin, että saataisiin joku järkihintainen 
lääke, jolla saataisiin biologisen profiilin mukaista 

Täsmähoito hakusessa

täsmähoitoa isoimmalle porukalle eli niille myas-
teenikoille, joilla tauti ei ole aggressiivinen, itsekin 
useissa myasteniatutkimuksissa mukana oleva do-
sentti toteaa.

Myastenia ei lyhennä elinikää
Myasteniaa ei saada lääkkeillä potilaista pois, mut-
ta sairauden oireita voidaan vähentää. Toistaisek-
si ei ole näyttöä siitä, että myastenia lyhentäisi 
potilaiden elinikää tai olisi yksinään suoranainen 
kuolinsyy.

Myastenia alkaa usein silmäoireilla, mutta lo-
pulta selvä vähemmistö myasteenikoista sairastaa 
taudin lievintä eli okulaarista, silmiin oireilevaa, 
muotoa.

-Usein on niin, että vaikka oireet olisivat poti-
laan mukaan vain silmissä, kun tehdään ENMG, 
paljastuu, että henkilöllä onkin taudin yleistynyt 
muoto, Sari Atula kertoo.

Dosentin mukaan nykyisin näyttää usein siltä, 
että tautimäärät eri sairauksissa ovat lisääntyneet, 
mutta todellisuudessa kyse on vain siitä, että diag-
nostiikka paranee ja löydökset tehdään entistä 
aiemmin. Harva myasteenikko joutuu enää odot-
tamaan diagnoosiaan vuosia, kuten joskus ennen 
tapahtui.

-Myasteenisten kriisien määrät eivät onneksi 
silti ole kasvaneet, Atula lohduttaa.

-Toivoisin, että saataisiin joku järkihintainen 
lääke, jolla saataisiin biologisen profiilin mukais-
ta täsmähoitoa isoimmalle porukalle eli niille 
myasteenikoille, joilla tauti ei ole aggressiivinen, 
toteaa Sari Atula, Helsingin yliopistollisen sairaa-
lan HUSin ylilääkäri ja neurologian dosentti. 
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Koronapandemian aikana monet asiat ovat muut-
tuneet. 

Pandemia on pakottanut meitä etsimään uusia 
työtapoja, toimimaan etänä ja opettelemaan digi-
taalisten mahdollisuuksien hyödyntämistä. Näin 
myös yhdistyksemme hallituksessa, joka on ko-
koontunut virtuaalisesti.

Satakunnassa myös myasteenikkojen vertais-
tukiryhmä on kevään aikana kokoontunut virtuaa-
lisesti hyvin kokemuksin. Jotain jää luonnollisesti 
puuttumaan ja kahvit pitää keittää itse kotona. 

Tämä kokeilu on herättänyt ajatuksen, voisiko 
tämä toimia myös laajemmin vertaistukitapaami-
sissa.

Suomen MG-yhdistyksen hallitus on käsitellyt 
asiaa kevään kokouksissa ja päätynyt kokeilemaan 
etätapaamista siten, että vastasairastuneet voisivat 
saada tämän toimintamallin kautta ”ensiapua” 
ennen kuin perinteinen kurssitoiminta taas käyn-
nistyy.

Miten malli toimii?
Hallituksen jäsenet toimivat vuorollaan vertaistu-
kiryhmien vetäjinä. He kutsuvat virtuaalitapaami-
seen halukkaat jäsenet yhteiseen Meet- tai Teams 
-kokoukseen. 

Virtuaalisen tapaamisen aikana käydään läpi 
omakohtaisia kokemuksia siitä, mitä tapahtui, kun 
Mystinen myastenia iski.

Keskustelut ovat luottamuksellisia ja vapaa-
ehtoisia. 

Miten pääsen mukaan ryhmään?
Voit päästä virtuaaliseen vertaistukiryhmään mu-
kaan ilmoittautumalla Suomen MG-yhdistyksen 

Uusi normaali
sihteerille Susanne Hiltuselle yhdistyksen sähkö-
postiin eli toimisto@suomenmg-yhdistys.fi

Ryhmään otetaan kerrallaan vain 6-8 henkilöä. 
Etusijalla ovat vastasairastuneet ja ne henkilöt, jot-
ka asuvat etäällä alueellisista vertaistukiryhmistä.

Miten osaan toimia?
Osallistuminen on helppoa. Jos sinulla tietokone 
tai älypuhelin, osallistuminen onnistuu. 

Ryhmän vetäjät lähettävät sinulle sähköpostilla 
kokouskutsun, jossa on (yleensä sininen) linkki 
tapaamiseen. Tätä linkkiä klikkaamalla pääset suo-
raan mukaan tapaamiseen. 

Kun olet ilmoittautunut tapaamiseen, vetäjät 
voivat vielä varmistaa ennen varsinaista tilaisuutta, 
että pääset osallistumaan. 

Jos tunnet epävarmuutta etäyhteyttä käyttämi-
sestä, voit kysyä apua läheisiltäsi.

Ensimmäinen tapaaminen 
Ensimmäinen tapaaminen järjestetään tiistaina 15. 
kesäkuuta kello 18, kunhan ilmoittautuneita on riit-
tävästi. Ilmoittaudu mukaan lähettämällä yhteys- 
tietosi sähköpostiin toimisto@suomenmg-yhdis-
tys.fi, josta ne välitetään eteenpäin ryhmän ve-
täjille.

Kurssin vetäjinä toimivat Suomen MG:n halli-
tuksen jäsenet Riitta Jokela ja Timo Valli.

Tervetuloa mukaan!

Timo Valli

Riitta Jokela suunnitteli vertaistukikokoontumista 
vappuna teemaan soveltuvassa asussa.

Satakunnan alueen vertaistukiryhmä kokoontui 
etäyhteydellä huhtikuussa.
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SATAKUNNAN MG-RYHMÄ

Satakunnan kerho kokoontui fyysisesti viimeksi 2.2.2021, peräti 8-hen-
gen voimin. Sitten astuivat voimaan kireämmät rajoitus toimet koro-
nasta johtuen.
Helmikuun lopulla Timo Valli esitti ajatuksen (Meet) videokouksen 
järjestämisestä. Testasimme samantien systeemin toimivuuden.
Nyt videokokous on järjestetty kolmesti joissa osallistujia ollut 4-6 
henkilöä. Nyt tavoitteena on kokoontua fyysisesti kesäkuun alussa 
jos tilanne sen sallii.
Loppukesällä tarkastellaan jatkoa, toivoen tilanteen normalisoitu-
mista.
Lisätietoja
Riitta Jokela, p.0400 760 434, riitta.liisa.jokela@gmail.com
Timo Rimpelä, p. 0400 256 264, timo.rimpela@gmail.com

VARSINAIS-SUOMEN MG-RYHMÄ

Turun paikallistoiminta jatkuu syyskaudella 2021 joka kuukauden toinen maa-
nantai klo 17-19. 
Paikkana Lihastautiyhdistyksen toimitila, os. Itäinen Pitkäkatu 68, Turku.
Syyskaudelle on sovittu tapaamisia seuraaville päiville:
ma 13.9.2021 kello 17
ma 11.10.2021 kello 17
ma 8.11.2021 kello 17
ma 13.12. kello 17
Ilmoittelemme mahdollisista muutoksista nettisivuilla ja mahdollisuuksien mu-
kaan TS:n yhdistyspalstalla.
Lisätietoja
www.turunseudunmyasteenikot.net

KESKI-SUOMEN MG-RYHMÄ

Keski-Suomen paikallistoiminnassa odotamme 
koronarokotetta ja tilanteen selkiytymistä, ennen 
kuin uskalllamme kohdata kasvokkain.  
Koko viime vuosi meni tapaamisten ja tapahtu-
mien osalta mönkään, mutta netti ja puhelin ovat 
laulaneet.  Joulukuussa oli tilanne hiukan rauhal-
lisempi ja uskaltauduimme ohjeistusten mukaan 
kokoontua syömään.  

Lisätietoja antavat:
Ritva Suikkonen, p. 040 522 9411, ritva.soilikki@gmail.com
Päivi Hokkanen, p. 040 732 6806, pkhokkanen@outlook.com

Alueelliset ryhmät

Kuvassa ovat Annaleena (vas.), Päivi, Tarja, 
Eeva-Liisa, Hannu, Ritva ja Jaana.

Satakunnan MG-Ryhmä
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UUDENMAAN MG-RYHMÄ

Toiminta on edelleen keskeytettynä, sillä tapaamispaikkamme, Kampin Palvelu-
keskus (os. Salomonkatu 21 B, 00100 HELSINKI), on suljettuna koronatilanteen 
vuoksi. 
Palvelukeskuksen tilannetta voi seurata facebookista, jossa on ajankohtaista 
tietoa tilanteesta.
 
Terveisin toiminnasta vastaavat:  
Pirjo Ylimäki, p. 050 375 6711 
Kaija Savolainen, p. 050 563 8119

LAHDEN SEUDUN MG-RYHMÄ

Tilaisuuksia ei toistaiseksi ole tiedossa.
Lisätietoja Sisko Niemi, p. 044 502 6697, sisko.niemi04@gmail.com

HÄMEEN MG-RYHMÄ

Kyllä tämä KORONA-pandemia on rajoittanut meidän vertaistukitoimintaamme 
paljon. Nyt on aika katsoa tulevaisuuteen ja suunnitella noita tapaamisia. Todennä-
köisesti olemme lähes kaikki saaneet tuon rokotteen (ainakin kerran) ja näin saatu 
jonkinmoinen suoja tautia vastaan. Varsinainen taudin voittaminen jää nähtäväksi, 
vai jääkö tästä pysyvämpi haitta ja rokotukset vuosittain…

Kaikesta huolimatta kova konsti KORONAN estämiseksi on seuraavanlainen:
Silitin aamulla kuumalla höyryraudalla salaisen aseeni koronavirusta vastaan: Äidin taskuuni laittaman 
puhtaan nenäliinan. Taskut ovat vuosien varrella vaihtuneet, mutta nenäliinasetti on sitä samaa vanhan-
aikaista ja kestävää laatua. Isoon nästyykiin on hyvä aivastaa, jos vaikka sattunut saamaan Euroopan 
tuulista ja turuilta koronan.

Uusia tapaamisia on sovittu seuraavasti:
ke 30.6.2021 klo 16 alkaen tapaaminen Kojolankatu 3:ssa Tampereella.
Jos tilanne KORONAN suhteen pahenee, niin emme tietenkään pidä tapaamista ja ota riskiä tartuntojen 
pelossa.

Kutsu tilaisuuteen s-postilla ja kirjeitse!

Pj Leila Mäkilä gsm 0400 484338 leila.makila@gmail.com
Siht. Arto Jokinen gsm 040 7322028 arto.jokinen@tintti.net tai arto9.jokinen@gmail.com
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12.9. sunnuntai 
16	 saapuminen 
17 	 päivällinen 
	 Kylpylä 
20	 iltapala
13.9. maanantai 
9.30-11.30 	 Yhteishengen nostatusta 
	 Katinkullan jumppareiden kanssa 
11.30-13 	 lounas 
13-16 	 Haapala B&B panimokierros 	
	 (omakustanne 27e/hlö) 
17 	 päivällinen 
	 Kylpylä 
20 	 iltapala
14.9. tiistai 
9.30-11.30 	 Lavis -treenit 
11.30-13 	 lounas 
13-16 	 saunajoogaa 
17 	 päivällinen 
	 Kylpylä 
20 	 iltapala

15.9. keskiviikko  
9.30-11.30 	 ensiapukoulutusta 
11.30-13 	 lounas 
13-16 	 Ostosretki Sotkamoon 
	 (omakustanne) TAI omaehtoista 	
	 virkistystä 
17 	 päivällinen 
18-20	 illanvietto, saunalla tai 
	 sisätilalaavulla
16.9. torstai 
	 Aamupala 
	 Huoneiden luovutus 
	 Kotiin!

Kurssiohjelma

Yhdistyksen kurssit vuonna 2021

Vuokatin vaarat kutsuvat 

Suomen MG-yhdistys järjestää kurssin Vuokatin 
Katinkullassa su-to 12.-16. syyskuuta 2021.

Kurssin pääpaino on liikunnassa ja luonnossa vir-
kistäytymisessä. Osallistujia aktivoidaan liikuntaan 
ja kannustetaan löytämään omia liikunnan harjoitta-
misen mahdollisuuksia.

Kurssille valitaan 15 myasteenista sairautta sai-
rastavaa (MG ja LEMS). Heille kurssin hinta on 10 
e/vrk eli yhteensä 40 euroa.

Myös omaiset ovat tervetulleita kurssille. He 
maksavat kurssilta omakustannushinnan, joka on 
kahden hengen huoneessa majoittauduttaessa noin 
457e/hlö.

Vuokatin kurssi alkaa sunnuntaina iltapäivällä 
ja päättyy torstaina aamupäivällä. Matkakuluihin 
voi anoa avustusta Kelalta, Suomen MG-yhdistys ei 
korvaa osallistujien matkakuluja.

Haku kurssille tapahtuu joko oheisella haku-
kaavakkeella tai yhdistyksen nettisivuilla olevalla 
vastaavalla sähköisellä kurssihakemuksella.

Hakuaika kurssille päättyy 2.8.2021.

Lisätietoja kurssista saa yhdistyksen toimistos-
ta (p. 044 240 8852, pe klo 10-14). Lisätietoja 
kurssipaikasta voi tiedustella suoraan Katinkullasta,  
p. +358 300 870 970.



18

Virkistävää luontoa ja liikuntaa

Suomen MG-yhdistys ry järjestää myasteenikoille 
viisipäiväisen kuntoutuskurssin Ruissalon kylpyläho-
tellissa Turussa ke-su 6.-10.10.2021.

Kurssin tavoitteena on virkistyä kauniissa luon-
nossa sekä harrastaa liikuntaa myasteenisen sairau-
den asettamissa rajoissa. 

Kurssin hinta sairastuneille on 40 e/hlö. Ma-
joittuminen kurssilla tapahtuu normaalisti kahden 
hengen huoneissa, mutta mikäli haluat yhden hengen 

huoneeseen, tulee sinun maksaa kurssihinnan lisäksi 
huonehintojen välinen erotus.

Kursseille osallistujia ei ole vakuutettu yhdis-
tyksen puolesta. Kurssin matkakustannuksista voi 
anoa tukea Kelalta.

Hae kurssille täyttämällä tässä lehdessä tai 
netissä oleva hakukaavake (Suomen MG-yhdistys/
kurssit).

Hakuaika kurssille päättyy 3.9.2021.

Ohjelmassa mm.	  
-	 Kasvo- ja niskalihasjumppa 
-	 Vertaistukea 
-	 Kylpylänautintoja 
-	 Sisäcurling 
-	 Fysioteraopeutin johdolla puhetta unen laadusta ja hengitysharjoituksia
-	 Ensiapuharjoituksia 
-	 Ulkoilua kauniissa Ruissalon luonnossa
-	 Asahi venytyksiä
-	 Herkullista ruokaa ja hyvää seuraa

Muutokset ohjelmaan ovat mahdollisia.
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Suomen MG-yhdistyksen kurssi hiljattain sai-
rastuneille järjestetään Lahdessa pe-su 19.-
21.11.2021.

Kurssin teema on Omasta kehosta uutta oppi-
massa.

Tavoitteena on auttaa tutustumaan omaan sai-
rauteen ja oppia tuntemaan oman kehon rajoitteet 
ja mahdollisuudet, löytää uusia keinoja ja voimava-
roja arjessa jaksamiseen sekä saada vertaistukea. 

Kurssille valitaan 10 myasteenikkoa ja myös 
omaiset ovat tervetulleita mukaan.

Kurssi hiljattain sairastuneille

Majoitus tapahtuu kahden hengen huoneissa. 
Kurssin hinta myasteenikoille sekä heidän omaisil-
leen on 10 e/vrk eli 20 e/hlö. 

Hinta sisältää majoituksen täysihoidolla sekä 
kurssiohjelman. Kurssipaikkana on Verve Lahti.

Lisätietoja kurssista voi tiedustella Susanne 
Hiltuselta, toimisto@suomenmg-yhdistys.fi tai pu-
helimitse numerosta 044 240 8852 (perjantaisin 
klo 10-14).

Hakuaika kurssille päättyy 14.10.2021.

pe 19.11.  

12-13 	 Saapuminen ja lounas 

13-15 	 Tervetuloa  aikaa kysymyksille 

15-16 	 Tauko (kahvitus + lepoa 

16-17 	 fysioterapeutin luento ja keveitä 	

	 liikuntaharjoituksia 

17-18 	 Päivällinen 

18-21 	 Vapaata seurustelua 

21 	 Iltapala

la 20.11.  

8-9 	 Aamupala 

9-11 	 Hengitysharjoituksia  

	 (fysioterapeutti) 

11-12 	 Ohjattu ulkoilutunti 

12-13 	 Lounas 

13-14 	 Tauko 

14-16 	 Sairauteen sopeutuminen (sh) 

16-17 	 Liikuntatuokio (fysioterapeutti) 

17-18 	 Päivällinen 

18-21 	 Vapaata seurustelua 

21 	 Iltapala

su 21.11.  

8-9 	 Aamupala + huoneiden luovutus 

9-11 	 Ensiapupäivitys (sh) 

11-12 	 Palautekeskustelu ja palaute-

	 lomakkeiden kerääminen 

12-13 	 Lounas

 

Muutokset ohjelmaan mahdollisia.

 

Kurssiohjelma
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Korpelan kujanjuoksun juoni

Pirunpellosta ja Maalaiskomedioista tuttu kaksikko 
käsikirjoittaja Heikki Luoma ja ohjaaja Jukka Mä-
kinen tuovat Komediateatterin näyttämölle viimei-
simmän sarjansa näyttämösovituksen, rooleissa 
pääosin tv-sarjasta tutut kasvot mm. Esa Latva-Äi-
jö, Janne Kataja, Karoliina Vanne, Tuija Vuolle jne.

Kun työtön, melkein ammattikoulun käynyt 
asentaja Jaska Alho (Janne Kataja) löytää kor-
jattavaksi tuodun auton takapaksista salkullisen 
rahaa, alkaa melkoinen kilpajuoksu, sillä rahoille 
ilmaantuu muitakin ottajia. Samaan aikaan kun 
Jaska piilottelee rahojaan, käyvät Anssi Korpela 
(Esa Latva-Äijö) ja Miisa Perttula (Karoliina Vanne) 
taistelua kaivosyhtiötä vastaan, joka uhkaa teh-
dä Etelä-Suomen suurimmasta suosta kaivoksen. 
Tässä taistelussa oveluus ja salkullinen rahaa ovat 
tarpeen.

Ohjaus ja dramatisointi Jukka Mäkinen, lavas-
tus Juha Mäkipää. Rooleissa mm. Esa Latva-Äi-
jö, Karoliina Vanne, Janne Kataja, Tuija Vuolle, Ari 
Myllyselkä, Marja Myllylä, Anna Haaranen, Hanna 
Gibson, Ilkka A. Jokinen, Jere Riihinen, Suvi Salo-
maa, Aku Sajakorpi ja Jukka Sipponen.

Kesäpäivä Tampereella

Suomen MG-yhdistyksen jo perinteiseksi muo-
dostunutta kesäpäivää vietetään taas kesällä Tam-
pereella.

Kokoonnumme lounaan merkeissä

Tampereen Komediateatterilla  la 7.8.2021 klo 12.30

Lounaan jälkeen nautimme komediasta Korpelan 
kujanjuoksu. Esityksen väliajalla nautimme teet/
kahvit.

Koko paketin hinta on yhdistyksen jäsenille 30 eu-
roa/hlö ja muille 60 e/hlö. Hinta sisältää lounaan, 
esityksen ja väliaikakahvin leivonnaisineen.
Varattuna on 45 lippua, jotka saa varata yhdistyk-
sen toimistosta. Ilmoita sähköpostiin toimisto@
suomenmg-yhdistys.fi koko nimesi, puhelinnume-
rosi ja miten monta lippua varaat.
Liput on maksettava varauksen yhteydessä yh-
distyksen tilille (merkitse koko nimesi myös mak-
suun!):
Turun Osuuspankki OP FI44 5542 4020 0254 54
Varaus on tehtävä viimeistään 20.7. mennessä.

Tule viettämään yhteistä kesäpäivää Tampereella 
ja tapaamaan ystäviä!
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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. 
 

 
 

       

 

 

 

 

 

Haluan liittyä Suomen MG-yhdistys ry:n jäseneksi

 olen MG-potilas

 olen LEMS-potilas

Etunimi ja sukunimi:

Kotikunta:

Osoite:

Puhelinnumero:

Postinumero:

Sähköposti:

Syntymäaika:

Äidinkieli:

 Annan Suomen MG-yhdistykselle luvan käyttää minusta otettuja valokuvia 
 yhdistyksen viestinnässä

 Annan Suomen MG-yhdistykselle luvan tietojeni tarkistamiseen ja 
 käsittelemiseen

Vapaamuotoinen viesti:

Minulle saa jatkossa lähettää tarjouksia ja informaatiota:

 Sähköpostitse
 
 Tekstiviestitse
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       Kannattajajäseneksi 
 

 
Sukunimi ja etunimi: 
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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. 044 240 8852 (pe klo 10-14) 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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 MG-päivät ja vuosikokous 2021

Lahti kutsuu!

Tänä vuonna Suomen MG-yhdistyksen 
perinteiset MG-päivät järjestetään Päijät-
Hämeen sydämessä.

Ajankohta Myastenia-päiville on huhti-
kuussa, la-su 28.-29.8.2021.

Paikkana on Hotelli Green Star, 
Vesijärvenkatu 1, Lahti.

Vuosikokous pidetään MG-päivien 
yhteydessä lauantaina 28. elokuuta 
kello 15.15 edellä mainitussa paikassa.

HUOM! Mikäli koronatilanne vaikeutuu ja 
tulee erityisrajoituksia, kokous pidetään 
etäyhteyksin. 

Tästä tiedotamme erikseen yhdistyksen 
www-sivuilla, joten seuraa tilannetta 
www.suomenmg-yhdistys.fi/MG-päivä

Ilmoittautumiset tilaisuuteen viimeistään 
1.8.2021 mennessä sähköpostilla 
toimisto@suomenmg-yhdistys.fi 
Merkitse ilmoittautumiseen koko nimesi, 
majoitustoiveesi ja mahdolliset 
ruoka-aineallergiasi.

MG-päivien ohjelma

Lauantai 28.8.2021  
klo 12-13 	 Ilmoittautuminen 
klo 12-13 	 Lounas 
klo 13.15 	 Avaus 
klo 13.30 	 Luento 1 
klo 14.45 	 Kahvi 
klo 15.15 	 Vuosikokous 
klo 17.30 	 Päivällinen

Sunnuntai 29.8.2021 
klo 9	 Aamiainen 
klo 10	 Luento 2 
klo 12	 Lounas 
	
Hyvää kotimatkaa

Hinta 
128,00 e/hlö 2 hengen huoneessa. 
Hinta sisältää kaiken (ohjelman, ruokailut 
ja majoituksen). 
Majoitus 1 hlön huoneessa +37,00 e.
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Suomen MG-yhdistys ry:n vuosikokous 2021

Esityslista 

1. 	 Kokouksen avaus.

2. 	 Valitaan kokoukselle puheenjohtaja, sihteeri sekä kaksi pöytäkirjan tarkastajaa ja 	
	 kaksi ääntenlaskijaa.

3. 	 Todetaan kokouksen laillisuus ja päätösvaltaisuus.

4. 	 Hyväksytään kokouksen työjärjestys.

5. 	 Käsitellään toimintakertomus.

6. 	 Käsitellään edellisen vuoden tilinpäätös ja tilintarkastajan lausunto.

7. 	 Vahvistetaan tilinpäätös ja päätetään tili- ja vastuuvapauden myöntämisestä 
	 hallitukselle sekä muille tili- ja vastuuvelvollisille.

8. 	 Käsitellään ja hyväksytään toimintasuunnitelma.

9. 	 Vahvistetaan varsinaisten ja kannattajajäsenten jäsenmaksujen suuruus, 
	 käsitellään talousarvio ja hyväksytään hallituksen jäsenten palkkiot.

10. 	Valitaan hallituksen puheenjohtaja ja hallituksen varsinaiset jäsenet sekä vara-
	 jäsenet sääntöjen 8 §:n mukaan.

11. 	 Valitaan tilintarkastaja ja varatilintarkastaja sekä päätetään tilintarkastajan  
	 palkkiosta.

12. 	Käsitellään muut hallituksen esittämät asiat.

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

14. 	Mikäli joku yhdistyksen varsinaisista jäsenistä haluaa muun kuin edellä mainitun 	
	 asian käsiteltäväksi yhdistyksen kokouksessa, on ehdotus tehtävä kirjallisesti 
	 yhdistyksen hallitukselle 21 päivää ennen kokousta, kuitenkin huomioon ottaen 		
	 yhdistyslain 24.§ määräykset. 
 
15. 	Kokouksen päättäminen.
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YHTEYSHENKILÖT – KONTAKTPERSONER

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 medlemmar är Tomas Mattbäck och Mariann Sjöholm.

Vertaistukea tarjolla!

Melina Iso-Aho
HELSINKI
p. 050 385 5285, melinaisoaho@gmail.com

Eija Majuri-Kontiainen
VÄRTSILÄ
p. 050 522 8244, 
eija.majuri-kontiainen@siunsote.fi

Maritta Kotilainen
TIKKAKOSKI 
p. 0400 638 165, marittakotilainen@gmail.com 

Tomas Mattbäck
LEMS ja också på svenska
KORSHOLM
p. 050 505 9577, tomas.mattback@yahoo.fi

Kaarina Nuutinen
VUORELA
p. 0400 251 660, kaarina.nuutinen@kolumbus.fi

Mariann Sjöholm
RAISIO
p. 050 537 6783, mariann.sjoholm@gmail.com

Ritva Suikkonen
JYVÄSKYLÄ
p. 040 522 9411, ritva.soilikki@gmail.com

Paavo Valtokari
VARKAUS
p. 045 671 0393, paavo.valtokari@iki.fi

Sirpa Vepsäläinen
HIRVILAHTI (Kuopio)
p. 050 361 7872, veppis61@gmail.com

Pirjo Ylimäki
VANTAA
p. 050 375 6711, pirjo.ylimaki@gmail.com
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HUS
Meilahden Tornisairaala
Neurologian poliklinikka, 
Haartmaninkatu 4, 00290 HELSINKI. 
Vaihde: (09) 4711, ma-pe klo 12-15 
Vastaava lääkäri: Neurologian poliklinikan 
ylilääkäri Sari Atula

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 8–14, 
pe klo 8–13 
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, U-sairaala, 3A (11. krs)
Kiinamyllynkatu 4–8, TURKU  
Ajanvaraus: (02) 313 1720, ma-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



27

Laskutusosoite
 
Verkkolaskut 
003711026660 
Operaattori Maventa (003721291126) 
Välittäjätunnus pankkiverkosta lähetettäessä 
DABAFIHH 
Verkkolaskutusosoite: FI4455424020025454 
Operaattori: Osuuspankki (OKOYFIHH)

Sähköpostitse skannauspalveluun 
pdf-tiedostoina 
11026660@scan.netvisor.fi

Postitse skannauspalveluun 
Suomen MG-yhdistys ry 
11026660 
PL 100 
80020 Kollektor Scan

Suomen MG-yhdistys ry

Hallitus

Puheenjohtaja
Paavo Koistinen
Säynätsalo (Jyväskylä)
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