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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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Suomen MG-yhdistyksen aloittaessa toimintansa 
vuonna 1973, oli Suomi ja sen sairaanhoidolli-
nen maisema kokonaan toisenlainen. Itse asias-
sa ollakseen pohjoismainen hyvinvointivaltio, oli 
hyvinvoinnin kanssa välillä hiukan niin ja näin. 
Lääkäritiheys oli Euroopan pienimpiä ja potilaiden 
oli vaikea päästä hoitoon. Monet potilaat olivat 
myös tyytymättömiä siihen tapaan, millä heidän 
oikeusasioitaan ja huonosta kohtelusta tekemiään 
valituksia käsiteltiin.

Potilasasioita aitiopaikalta seuraavana voin kui-
tenkin todeta, että työsarka ei ole millään tavalla 
supistunut, pikemminkin on päinvastoin. Paljon on 
saatu aikaan ja potilaan ääni on saatu kuuluviin, 
mutta haasteetkin ovat kasvaneet ja uusia on tullut 
eteen. Merkittävinä haasteina ovat edelleen muun 
muassa potilasturvallisuus ja sen kehittäminen 
sekä perusterveydenhuoltoon liittyvät ongelmat 
sekä lastensuojeluun ja vanhuspalveluihin liittyvät 
ongelmat.

Noin vertailun vuoksi voisi esittää kysymyksen, 
kun Suomen MG-yhdistys aloitti 1973 toimintaan-
sa alkoi Suomi rakentaa niissä samoissa vaati-
mattomissa oloissaan niin sanottua hyvinvoin-
tiyhteiskuntaa sairaaloineen, vanhainkoteineen 
ja terveyskeskuksineen. Rahaa oli vähemmän ja 
varoja niukemmin, silti se onnistui. Tuskinpa siihen 
varsinaisia taikatemppuja tarvittiin.

Potilaan vastuu omasta hoidostaan ja potilas-
turvallisuudesta on nykyisin korostunut. Kolman-
nen sektorin rooli on korostetusti tunnustettu. Olen 
vuosia ollut mukana mm. STM:n, THL:n ja Fimean 
eri johto-, ohjaus- ja neuvottelukunnissa potilasnä-
kökulmaa esiin tuoden.  Yhteisen hyvän ja turvan 
työsarka on siirtynyt tavallaan osin yhteiskunnan 
vastuulta suoraan potilasjärjestöjenkin vastuulle.  
Potilaan ääni on alkanut kuulua, mutta myös poti-
laan työpanosta tarvitaan ja edellytetään.

Suomalaisen sairaanhoidon eräänä leimallise-
na piirteenä on ollut reaktiivinen suhtautuminen 
erilaisiin hoidon laadun ongelmiin. Yleisen hyvin-
voinnin ja julkisen terveydenhoidon uskottavuuden 
kannalta olisi voitava siirtyä proaktiiviseen toimin-

tamalliin, jossa hoitojen laatueroja seurattaisiin 
tiettyjen standardien ja hyväksyttyjen kriteerien 
mukaan jatkuvasti. Näin voitaisiin reaaliaikaises-
ti seurata eri yksiköiden toimintojen laatueroja.                                                                                             
Terveyden ja hyvinvoinninlaitoksella on ollut käyn-
nissä vuosina 2018-2019 Kansalliset laaturekisterit 
pilottihanke, olen sen ohjausryhmän jäsen.

Ruotsissa sairaanhoitoa antavilla laitoksilla on 
ollut kauan aikaa käytössään laadunvalvontamit-
tareita, joiden mukaan on ongelmakohdissa ollut 
suhteellisen helppoa ja perin nopeallakin aikatau-
lulla tehdä tarvittavia korjauksia.  Toki meillä on 
taitavasti laadittuja ja suunniteltuja laatutyökaluja, 
mutta ne eivät aina keskustele keskenään. Aina 
niitä ei edes päivitetä.

Ensi vuodelle hallitus on myöntämässä so-
te-keskuksille kaikkiaan 70 miljoonaa euroa ja 
rahat jakaantuvat maakunnille väestömäärän pe-
rusteella. Valtionavustusten tarkoituksena on paitsi 
kehittää sote-keskusten toimintaa, myös lyhentää 
niiden jonoja.  

Hieman yli 40 prosentissa terveyskeskuksissa 
hoitoon pääsee jo viikossa. Muissa terveyskeskuk-
sissa jonotusajat venyvät pidemmiksi ja pahimmil-
laan kiireetöntä aikaa voi joutua odottamaan jopa 
kolme kuukautta.         

Ajat muuttuvat - ovatko haasteet samoja

Pääkirjoitus 

Kuva: Matti Haimi
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Ajankohtaista 

Luonnollisesti kaiken laadukkaan sairaanhoi-
donkin perustana on riittävä määrä hoitajia ja 
lääkäreitä. Heihin yhteiskunnan on panostettava 
lisää, jos haluamme hyvinvointiyhteiskuntamme 
säilyvän sellaisena kansallisomaisuutena kuin sen 
olemme aikaisemmin oppineet mieltämään.

Veikkaus on ollut esillä julkisuudessa ja ryh-
tyy välittömiin toimiin, joilla se vähentää ra-
hapelaamisesta aiheutuvia haittoja. Veikkaus 
laskee, että peliautomaattien karsinta ja muut 
rajoitukset vähentävät muutaman vuoden ku-
luttua sen tulosta 150 – 200 miljoona euroa vuo-
dessa tämän vuoden tulostasoon verrattuna.                                                                                                            

Tänä vuonna esimerkiksi sosiaali- ja terveys-
järjestöt saavat veikkausrahoja 362 miljoonaa 
euroa.

Vähemmälle keskustelulle on kuitenkin jäänyt 
se, kuinka turvataan muun muassa sosiaali- ja 
terveysjärjestöjen mahdollisuudet toimia jatkossa 
ja tulevaisuudessa, niiden ajamien asioiden edis-
tämisessä sote-palveluiden käyttäjien edunvalvon-
nassa ja vaikuttamistyössä.

Hyvää Joulua ja Onnekasta Vuotta 2020

Paavo Koistinen 
puheenjohtaja 

Valmiste                               	 Vaikuttava aine 	 Pakkauskoko     	Myönnetty korvausjakso
Mestinon(10mg/60 mg)    	 pyridostigmiinibromidi  	 250/150 tabl   	 31.11.2030 asti
Ubretid                                  	 distigmiinibromidi           	 50 tabl       	 1.2.2019–31.3.2020  
(korvausanomus vireillä)
Ephedrine hydrochloride 30 mg  	 efedriinihydrokloridi 	 28 tabl    	 1.2.2019–30.6.2020
Mytelase 10 mg                      	 ambenoni                          	 50 tabl   	 1.2.2019–31.5.2020
3,4 diaminopyridiini (DAP) 20 mg                                      	 100 tabl   	 21.1.2019–30.9.2020

Myastenia Gravis- ja LEMS-sairauksien lääkkeiden Kela-korvattavuudet

Myastenia -päivä 2020 Hämeenlinnassa

Merkitse jo nyt kalenteriisi, että ensi vuonna vietämme valtakunnallista Myastenia-päivää la-su 4.-5. 
huhtikuuta 2020. Paikkana on Hämeenlinnan Sokos hotel Vaakuna, joka sijaitsee kätevästi aivan rauta-
tieaseman läheisyydessä. Lisätietoa päivistä seuraavassa Myastenia-Viestissä.

Jäsenetu Green Star -hotelleista vuosina 2019-2020

Suomen MG-yhdistyksen jäsenet voivat yöpyä alennetuin hinnoin GreenStar -hotelliketjun hotelleissa. 
Tarjoushinnalla voi majoittua 1–3 henkilön huoneissa hintaan 67-79 euroa (hinta vaihtelee paikkakunnit-
tain).  Saat etuhintaisen varauksen käyttämällä varatessa linkkiä www.greenstar.fi/fi/varaa sekä käyttämällä 
varauskoodia SUOMENMG.
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Ossi Sandberg 

Sain elokuun alussa ikävän uutisen, Ossin etä-
vaimo Liisa Loven - kuten Ossi Liisaansa kutsui 
- soitti minulle ja kertoi, että Ossi on poistunut 
keskuudestamme.
  
He olivat olleet yhdessä katsomassa tanssiesitystä 
4. elokuuta, kun Ossi oli ulkona seistessään pe-
ruuttanut ja kaatunut lyöden tosi pahasti päänsä. 
Kovan, päähän osuneen iskun seurauksena hän 
nukkui pois 6. elokuuta 2019.

Ossi oli syntynyt 8.9.1936 Kullaalla. Päätyönsä 
hän teki kirjapainoalalla. MG-yhdistys oli hänen 
lempilapsensa, joten hän osallistui tosi aktiivisesti 
yhdistyksen tapahtumiin ja toimintaan.

Sairastuttuaan myasteniaan hän perusti Sata-
kuntaan myasteenikkojen paikallisryhmän noin 10 
vuotta sitten. 

In memoriam
Vuonna 2016 hän kouluttautui eläväksi kirjak-

si ja toimi siitä asti elävänä kirjana Satakunnan 
ammattikorkeakoulun sairaanhoitaja- ja fysiotera-
peuttiopiskelijoille, kertoen näille myastheniasta 
ja sen oireista. 

Ossi osallistui melkein kaikille MG-päiville ja 
useille yhdistyksen kuntoutuskursseille. Näissä 
tapahtumissa hän muun muassa esitteli, kuinka 
kaadutaan oikeaoppisesti, koska oli käynyt siihen 
opettavan kurssin. Ja kuinka sitten ollakaan, lo-
pulta hänen kohtalokseen sattui juuri kaatuminen.

Kiitollisena muistamme Ossia ja toivomme 
omaisille voimia. Kiitos myös viimeisestä lahjoi-
tuksesta yhdistykselle.

Ossia muistaen, Satakunnan MG- kerhon puo-
lesta 

Riitta Jokela
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Hallituksessa 24.10.2019 päätettyä

•	 Jäsenmaksukarhut 2019 lähetetään mahdolli-
simman pian

•	 Selvitetään edellytyksiä vessapassin hankin-
taan

•	 Suunnitellaan Webropol –kysely yhdistyksen 
toiminnan tueksi

•	 Vuoden 2020 ensimmäiseen lehteen kysely, 
kysytään halukkuutta saada lehti jatkossa säh-
köisenä. Edellisessä kokouksessa päätetystä 
digilehti-ideasta päätettiin luopua.

•	 Sovittiin, ketkä edustavat yhdistyksen hallitusta 
Turun kurssilla

•	 Keskusteltiin Vuokatin ja Tampereen kurssien 
palautteesta

•	 Käsiteltiin Fonectalta saatu selvitys

•	 Valtakunnallisen MG-päivän 2020 kokouspai-
kaksi valittiin Sokos Hotel Vaakuna Hämeen- 
linna

•	 Yhteyshenkilöiltä on kysytty halukkuutta jatkaa 
ja selvitetty, millaisia yhteydenottoja nämä ovat 
saaneet. Yhteyshenkilöt toivovat tapaamisia 
vuosikokousten yhteyteen

•	 Todettiin että Pohjoismaiset myasteniapäivät 
Helsingissä 20.-22.9.19 onnistuivat hyvin. Seu-
raava pohjoismaiden kokous on vuonna 2021 
Tanskassa

•	 paikallistoimintaan myönnetään pikkujoulura-
haa 150€ kuitteja vastaan

•	 Seuraava kokous 19.11 Jyväskylässä

•	 Käsiteltiin välitilinpäätös ja toimintasuunnitel-
ma 2020

•	 Laaditaan kysely yhdistyksen toiminnasta jäse-
nistölle keväällä 2020

•	 Myastenia-Viesti julkaistaan noin kuukausi leh-
den ilmestymisen jälkeen netissä

•	 Ensi vuonna suunnitellaan digi-lehteä
•	 Hyväksyttiin Tampereen kurssilaiset

Hallituksessa 11.9.2019 päätettyä

•	 Seinäjoen kurssipaikaksi valittiin hotelli Sorsan-
pesä

•	 Turun kurssille otetaan ensi vuonna 10 hlöä ja 
Seinäjoelle 8+8 hlöä

•	 Hyväksyttiin jäsenmuutokset
•	 Kesäpäivät Tampereella 8.8.2020, teatteri Kor-

pelan kujanjuoksu
•	 Seuraava kokous to 24.10.2019 klo 17 Turussa.
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Myasthenia Gravis (MG), Lambert-Eatonin myasteeninen oireyhtymä ( LEMS) ja Kongenitaalinen My-
asteninen Syndrooma (CMS)  kuuluvat Eurooppalaisen järjestön Eurordis1) harvinaisten sairauksien 
ryhmään. Eurordis viettää harvinaisten sairauksien päivää 29.2.2020, myös Suomessa. Eurooppalainen 
MG-yhdistys EuMGA2) järjestää kyseisen päivän yhteydessä kokonaisen MG-viikon ajalla 24.2.-1.3.2020, 
jonka tavoitteena on lisätä tietoutta MG-sairaudesta.  
Olisi suotavaa, että kukin paikallisryhmä järjestää MG-viikon aikana info-päivän MG-sairaudesta. Mikäli 
tämä ajankohta ei ole sopiva, voi toki järjestää myöhemmin esim. Aivoviikon yhteydessä (viikko 11, 
9-15.3.2020). Mikäli järjestää yhdessä toisen järjestön kanssa voi saada enemmän näkyvyyttä. Toisaalta 
Helsingissä info-päivä on järjestetty omin voimin Kampin palvelutalon aulassa, jossa kävijämäärä in-
fo-pisteen luona on aivan eri luokkaa kuin Meilahden sairaala-aulassa. Olemme pyytäneet materiaalia 
Neurologisilta vammaisjärjestöiltä (www.nv.fi), johon myös yhdistyksemme kuuluu. Lisäksi meillä on 
yhdistyksen esitteitä jaossa ja muutama potilastarinakirja ja potilasopas. Eduksi on myös havaittu esillä 
oleva suklaarasia, jolla saa kävijät pysähtymään hetkeksi info-pöydän luo. Mutta lähes 0-budjetilla men-
nään. Ilmoittakaa Susannelle tapahtumista, jolloin saadaan niistä tieto nettisivuille ja seuraavaan lehteen.

1) Eurordis = European Rare Diseases Organisation, www.eurordis.org
2) EuMGA = European Association of Myasthenia Gravis Patients’ Associations, www.eumga.eu 

Euroopan MG-järjestön MG-viikko 24.2-1.3.2020
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Suomen MG-yhdistyksessä pääsee vaikuttamaan 
myös pohjoismaiseen yhteistyöhön ja tällä ker-
taa pääsin itse ensikertalaisena mukaan. Pohjois-
maiden MG- kokous järjestetään kahden vuoden 
välein ja jokainen Pohjoismaa toimii vuorollaan 
isäntänä. Tänä vuonna oli Suomen vuoro ja konfe-
renssi järjestettiinkin 20.-22.9 Helsingissä. Mukana 
olivat edustajat Ruotsista, Tanskasta ja Islannista. 
Valitettavasti Norja ei tällä kertaa saanut edustajaa 
mukaan. 

Oli mielenkiintoista tavata muiden maiden my-
asteenikkoja ja kuulla heidän tarinansa sekä mi-
ten hoito, lääkkeet ja yhdistykset toimivat muissa 
Pohjoismaissa. Jokainen maa esitteli vuorotellen 
toimintaansa ja oli todelle hienoa huomata, miten 
paljon toimintaa Suomen MG-yhdistyksellä on 
muihin maihin verrattuna. Suomen MG-yhdistys 
on Islannin lisäksi itsenäinen potilasjärjestö. Muis-
sa maissa MG-yhdistykset lukeutuu jonkin muun 
suuremman järjestön, kuten lihastautiyhdistyksen, 
alaisuuteen. 

Viikonloppu oli mielenkiintoinen mutta myös 
raskas koska kielikylpy oli aikamoinen. Kielinä 
toimivat englanti ja ruotsi ja välillä sai kyllä to-
della skarpata, että pysyi jutuissa mukana. Poh-
joismainen yhteistyö on kuitenkin tärkeää, jotta 
voimme tehdä tunnetuksi harvinaista sairautta 
ja saada parempaa hoitoa. Vaikka maat eroavat 
paljon toisistaan tuntuivat samat perushaasteet 
olevan kaikilla. 

Ohjelmassa oli varsinaisen kokouksen lisäksi 
myös kaksi mielenkiintoista asiantuntijaluentoa. 
Osastonylilääkäri, neuroimmunologian professori, 
Pentti Tienari (HUS) puhui myastenian hoitome-
netelmistä ja mm. tymektomian ja kateenkorvan 

Terveiset Pohjoismaiden MG-kokouksesta!

merkityksestä diagnoosiin. Hän toi esille myös 
sen, että myastenian erimuotoja kuten yleistynyttä, 
okulaarista, sen onko vasta-aineita vai ei ja jos on, 
niin millaisia, tulisi hoitaa eritavoin ja kiinnittää 
hoidossa huomiota eriasioihin. Hän kertoi myös 
uusista tutkimuksista juurikin vasta-aineisiin liit-
tyen. Tienari oli puhujana erittäin mielenkiintoinen 
ja sai pidettyä kuulijoiden mielenkiinnon yllä ha-
vainnoivilla esimerkeillä. 

Toinen luennoitsija oli mikrobiologi Reetta Sa-
tokari (Helsingin yliopisto). Satokari puhui suolis-
tosta ja sen vaikutuksesta sairauksien hoidossa. 
Suoliston hyvinvointi vaikuttaa ihmiseen koko-
naisvaltaisesti ja esim. suolistotulehdus saattaa 
johtaa moninaisiin ja vakaviinkin oheissairauksiin. 
Satokari oli ehkä hieman vaikeammin ymmärret-
tävä mutta esityksen innoittama keskustelu mm. 
ruokavalion merkityksestä sairauden hoidossa oli 
kiinnostava. Moni toi esille, miten on ruokavalion 
avulla pystynyt vaikuttamaan hyvinvointiinsa ja 
jopa oireisiinsa. Varsinkin maidoton, gluteiiniton 
ja sokeriton ruokavalio nousivat esille. Tämä onkin 
aihe, joka omasta mielestäni vaatisi lisää tutkimus-
ta ja keskustelua. 

Virallisen ohjelman lisäksi oli hauska päästä 
tutustumaan Helsinkiin kiertoajelun merkeissä. Vie-
railimme mm. Helsingin kivikirkossa, johon kaikki 
ihastuivat enkä ollut siellä itsekkään aiemmin käy-
nyt. Useimmat vieraista olivat Suomessa käyneet 
jo aiemmin mutta Helsinkiä ihasteltiin silti. 

Seuraava kokous vuonna 2021 sovittiin pidet-
täväksi Tanskassa. Kunnianhimoiseksi tavoitteeksi 
asetetiin se, että jokaisesta maasta saataisiin kerät-
tyä myastenian kanssa työskenteleviä neurologeja 
yhteen. 

Islantilaisvieraat tutus-
tumassa Temppeliaukion 
kirkkoon suomalaisedustaja 
Mariann Sjöholmin (vas.) 
seurassa.
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Hälsningar från de Nordiska ländernas MG-möte

Finland var denna gång arrangör för de nordiska 
MG-dagarna som hålls vartannat år (i år 20-22 
september i Helsingfors).

De fem nordiska länderna turas om att ordna eve-
nemanget, med uppgift att stödja varandra och 
dela med sig av arbetet kring patienter med MG. 
Under evenemanget går vi genom hur de olika 
ländernas stödorganisationer jobbar. Vi får idéer av 
respektive länders representanter och förutom att 
länderna skall kunna utveckla sina stödfunktioner 
så är också ett långsiktigt mål att alla patienter med 
MG skall ha möjligaste likvärdiga stödfunktioner. 
Under dessa intensiva dagar fick vi också följa med 

två föreläsningar. Den ena hölls av doktor Pentti 
Tienari som talade om den senaste forskningen 
kring MG, och den andra hölls av mikrobiologist 
Reetta Satokari som talade om tarmflorans im-
mununlogiska effekter. Dr. Pentti Tienari berättade 
även om Dr. Elisa Kekäläinens forskning i HYKS. 
I Sveriges presentation fick vi höra om en på- 
gående stor forskning om geners och omgivnin-
gens roll i MG. Det är för tillfälle största forsknin-
gen i världen som pågår med 1140 patienter.

Denna gång var det 17 deltagare, fyra från Fin-
land, tre från Sverige, tre från Danmark och he-
la sju representanter från Island. Tyvärr hade inte 

Under rundturens lopp i Helsingfors fick nordiska gäster bland annat bekanta 
sig med Sibelius monumentet.

Intressanta 
föreläsningar på 
gång.
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Meillä olet 
osaavissa käsissä 

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

Hae nyt 
kuntoutukseen!

Ota yhteyttä! mnk-kuntoutustoimisto@neuroliitto.fi  
p. 040 133 7010  /  www.kuntoutuskeskus.fi  /      #munkuntsi

Norge någon representant. De intensiva dagarna 
förde naturligtvis också med sig diskussioner kring 
hur man ordnar olika saker i de olika länderna. 
Man jobbar på lite olika sätt i de olika länderna 
beroende på antal invånare, geografi och tänkesätt.  
I Danmark och Sverige har man större ”paraplyor-
ganisationer” som handhar alla neurologiska sjuk-
domar, medan man i Finland och Island har speci-
fika organisationer för MG. Det finns fördelar med 
båda sätten. Finlands MG-förening som är specia-
liserad på MG gör ett jättebra jobb och där har alla 
stor kännedom kring just MG, medan en större 
organisation naturligtvis har större resurser men då 
det är många diagnoser under samma organisation 
så för det också med sig sina utmaningar. Deltagar-
na var imponerade av vår MG-organisation som 
ordnar upp till fyra rehabilitations kurser på olika 
orter årligen samt vår lokalverksamhet. Island, med 
endast 360 000 invånare och ca 90 MG-patienter 
har den utmaningen att de är så få, men de ordnar 
trots det MG-träffar och får årligen 2-4 samtal från 
personer som just har fått diagnosen. Det är som 
vi alla förstår viktigt att få tala med någon kunnig 
person då man just fått diagnosen och känner sig 
ganska vilsen. Danmark har en stor fördel i att lan-
det till ytan är så litet. De har sin huvudorganisation, 
Muskelsvindfonden, stationerad i Århus. Var du än 
befinner dig i Danmark (förutom på ön Bornholm) 
så når du Århus med bil på mindre än tre timmar. 
På sjukhusen är man också duktiga på att informera 
om Muskelsvindfonden och därför kan de nå ut till 
många patienter och hjälpa till på olika sätt.

Mellan möten hade vi en rundtur med buss i 
Helsingfors. Guiden Kasper berättade så roligt och 
livligt om Tempelkyrkan , Sibelius monumentet och 
Senatstorget. Helsingfors visade sitt bästa med 
vackra parker, vackra vyer.

Under mötet beslöts att nästa möte hålls i Dan-
mark om två år. Då är målet att samla de olika län-
dernas främsta forskare inom MG och på detta sätt 
sammanföra läkare, organisationer och patienter 
från hela Norden. Forskningen och behandlingen 
kring MG pågår hela tiden tiden men vi får alla ha 
tålamod för det är ingenting som löses snabbt.

Mötet arrangerades med hjälp av bidrag från 
Nordens välfärdscenter, Stiftelsen Tre Smeder (Ak-
tia) och SAMS (Samarbetsförbundet kring funkti-
onshinder).

Tomas Mattbäck / Mariann Sjöholm
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MG- kurssi hiljattain sairastuneille, Holiday Club 
Tampere Spa Lapinniemessä järjestettiin perjan-
taista sunnuntaihin 11.-13.10.2019.

Suomen MG-yhdistyksen järjestämälle kurssille 
saapui kahdeksan hiljattain sairastunutta. Vetäjinä 
toimivat Riitta ja Hannu Jokela. Osallistujat oli-
vat ympäri Etelä-Suomea ja myös puolisoita oli 
mukana. 

Kurssi alkoi esittäytymisillä ja avoimella kes-
kustelulla, jonka anti oli vertaistukea parhaimmil-
laan. Olihan joillakin osallistujilla diagnoosi vasta 
joitain kuukausia sitten todettu ja kurssin vetäjät 
konkareita MG:ssa. 

Luennot alkoivat fysioterapeutti Niko Rouva-
lin katsauksella lihas- ja hermotoimintojen ana-
tomiaan sekä lihasten vahvistamiseen erityisesti 
pään ja niskan alueilla. Harjoitteita tehtiin ja ohjei-
ta saimme sähköpostilla omatoimista harjoittelua 
varten.

Seuraavaksi kuultiin TAYS:n lihastautien tutki-
muskeskuksen dosentti Jonna Palmion esitelmä 
sairauden diagnosoinnista, lääkityksestä ja sai-
raudesta yleensä. 

Elvytystä harjoittelemassa
Lauantain luennot alkoivat Jonna Luomalan laa-
jalla esityksellä aiheena sosiaalietuudet, vammais-
tuet, omaishoitajuus ja kuntoutus ym. Aihe on 
tärkeä, koska osallistujien ikähaarukka oli kymme-
niä vuosia ja joukossa myös työelämässä olevia 
myasteenikkoja. 

Psykiatrinen sairaanhoitaja Tarja Kulola luen-
noi sairastumiseen sopeutumisesta sekä asen-
noitumisesta uuteen tilanteeseen ja sen hyväk-
symiseen.

Asiantuntijuutta ja vertaistukea

Viimeisenä varsinaisena luentona ja harjoittee-
na oli ensiapukurssi, jonka tärkeyttä kansalaistai-
tona ei voi liikaa korostaa. Jokainen kurssilainen 
sai harjoitella elvytystä nukella ja defibrillaattorilla. 

Kaikki luennot olivat antoisia ja aiheeseen so-
pivia sekä osoittivat esitelmöitsijöiden asiantunte-
musta ja perehtyneisyyttä myasteniaan. 

Myös kylpylän suomat puitteet oheistoimintoi-
neen antoivat kurssin onnistumiselle hyvät mah-
dollisuudet.

Kiitos antoisista päivistä
Terveydenhuoltomme tulee muotoutumaan tule-
van sote-muutoksen myötä eri tavalla ja erilaisilla 
järjestämisvastuilla. Uudet organisaatiot ja mallit 
eivät kuitenkaan poista potilaan omaa vastuuta 
ja osallisuutta kuntoutuksessa. Siinä olemme itse 
avainasemassa ja niihin malleihin tarvitsemme 
opastusta ja apua. 

Tärkeäksi avuksi myasteenikoilla on myös 
tulevaisuudessa täsmäkoulutus omatoimiseen 
kuntoutukseen, ml. alueellisten vertaisryhmien 
kokoontumiset. Yhdistyksellämme on hyvän ko-
kemuksensa perusteella edellytykset toimia ope-
raattorina myös tulevaisuudessa.

Toivokaamme, että saamme siihen taloudelli-
sia resursseja jatkossakin. Osaamista tuntuu ole-
van omasta takaa, kuten olemme saaneet tälläkin 
kurssilla kokea.

Suuret kiitokset Suomen MG- Yhdistykselle 
sekä erityiskiitokset Riitta ja Hannu Jokelalle on-
nistuneista ja antoisista kurssipäivistä kaikkien 
kurssilaisten puolesta.

Hannu Lahtinen

Tampereen iloiset kurs-
silaiset yhteiskuvassa.
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Sunnuntaina 15. syyskuuta lähes kahdenkym-
menen myasteenikon joukko kokoontui Vuokatin 
Katinkultaan aloittamaan liikuntapainotteista kun-
toutuskurssia. 

Aloitimme ruokailulla, jotta jaksaisimme jatkossa 
rehkiä. Pöydän äärellä todettiin, että kotona saa 
”yksinkertaista” ruokaa, mutta täällä ihan ”kak-
sinkertaista”. 

Ruokailussa huomattiin, että tämähän on myös 
murrekurssi, kun osanottajia oli ympäri Suomea.  

Osa joukostamme aloitti kalorien kulutuksen 
samana iltana vierailemalla puistomaisessa kylpy-
lässä. Komeaa kylpylää saattoi tirkistellä käytävän 
ikkunoista, jos ei uskaltautunut vielä veteen asti 
pulahtamaan. Liikuntaa eri muodoissa oli monen-
laista.

Kehonhuoltoa parhaimmillaan
Heti maanataina oli vuorossa kehonhuoltojump-
paa tehokkaan vetäjä-Anun komennossa. Anulle 
on annettava kiitos siitä, että hän huomioi eritasoi-
set jumppaajat. Jos ei voinut maastoutua patjalle 
omin avuin, hän juoksutti tuoleja apumiehiksi sekä 
patjalle laskeutumiseen että ylös nousemiseen. 
Kaikki näyttivät pääsevän jumpan loputtua tolpil-
leen, eikä ketään jäänyt saliin makaamaan. Helpo-
tus varmaan Anullekin.

Maanantaina iltapäivällä tutustuimme parisen 
vuotta sitten toimintansa aloittaneeseen Haapa-
la BNB panimoon. Kuuntelimme mielenkiinnol-
la isäntämme Juhon kertomana Haapalan tilan 
historiaa sekä tutustuimme oluen valmistukseen 
tarvittaviin laitteisiin ja salaisiin resepteihin. 

Saimme kuulla, miten ohrista, maltaista ja par-
haista humalista hiivoineen ja kriittisine lämpöti-
loineen keitokset ja eri olutlaadut eri vaiheissaan 
parhaiten onnistuvat. Kattavan tietopläjäyksen jäl-
keen pääsimme itse asiaan eli maisteluun. 

Neljästä eri olutlaadusta valitsimme kukin par-
haan mm. tuoksun, värin ja maun perusteella. 

Jokainen pisteytti suosikkinsa, ja tarkkaakin 
tarkemman maistelun päätteeksi isäntä Juho 
kertoi pistejakauman osoittavan, että valintojen 
perusteella makumme sijoittui nuorekkaaseen 
keski-ikäisten ryhmään. Hyvä me! Taisipa lopuksi 
mukaan lähteä myös muutama kotiin vieminenkin.

Illalla vietimme karaokeiltaa omalla joukolla ho-
tellin kabinetissa iltapalan lomassa. Hienoäänisiä 
laulajia riitti, ja me muut kuuntelimme sujuvasti – 

tanssihaluiset pääsivät myös lattialle, ja yhteislau-
luun uskaltautuivat kaikki mukaan. Kiitos Sakari, 
Viljo, Riitta, Leo ja Mariann – teitä oli ilo kuunnella. 

Lavista, keilausta ja saunajoogaa
Tiistaina aamupäivällä oli vuorossa Lavis-treenit. 
Kyllä siinä yritettiin saada lanne keinumaan latino- 
musiikin tahdissa. Eihän se meiltä suomalaisilta 
ihan niin retvakasti käy kuin aidoilta latinoilta, mut-
ta yritys hyvä kymmenen. Siitäkin selvittiin ihan 
mukiinmenevästi.

Iltapäivällä kokoonnuttiin keilaamaan. Ensin 
ihan oikeat keilauskengät jalkaan, ja sitten pallojen 
valintaan. Siinä olikin vähän ongelmia, kun lasten 
palloihin eivät sormet oikein mahtuneet, ja ai-
kuisten pallot tuntuivat raskailta. Kaiken kaikkiaan 
keilaus oli ihan mielenkiintoinen laji. Keilahallista 
lähdettyä mietitytti, miten kipeänä on aamulla sel-
kä keilailun jälkeen.

Mutta eipä hätiä mitiä! Seuraavaksi oli nimittäin 
vuorossa saunajooga. Sehän varmaankin venyttää 
kiristyneitä lihaksia. Saunan oven avattuamme tun-
tui jotensakin raskaalta, joskohan siellä jaksaisi voi-
mistella, kun vastaan leuhahti 60 astetta lämpöä. 

Tunnelma oli kuin ennen vanhaisessa saunas-
sa, missä miehet ja naiset olivat yhtä aikaa löy-
lyissä.  Rohkeimmat kiipesivät ylimmälle lauteelle, 
keskirohkeat alemmas ja vähiten löylyä tarvitsevat 
alimmalle parrelle. Siinä istuttiin kuin kanat orrella. 

Vetäjämme Anu näytti, miten niskat venytel-
lään, ja me perässä kireyksiä kuunnellen. Kuten ar-
vata saattaa, pian oli pienoinen hiki ja juomahörp-
pyjen aika. Sitten jatkettiin, ja kireät pakaralihakset 
saivat omat venyttelynsä. Hetken päästä hiki tuntui 
lisääntyvän, ja taas maistui juotava. 

Venyttelimme saunassa noin 20 minuuttia, ja 
kaikki saunaan uskaltautuneet selvisivät loppuun 
asti karkaamatta välillä viileämpään. Jälkikäteen 
ajateltuna saunassa venyttely vähensi seuraavan 
päivän lihaskireyksiä.

Sydäniskuriopissa
Oppia jälleen ikä kaikki. Keskiviikkona aamupäiväl-
lä meille oli järjestetty myös ensiapukoulutusta. 
SPR:n vapaaehtoiset näyttivät, miten toimitaan, 
jos kohdataan tajuton henkilö. 

Sydäniskurinkin käyttö opetettiin, ja rohkeim-
mat saivat kokeilla, miten iskurin kanssa toimitaan. 
Haavojen puhdistuksessa tuntui ”vesi olevan van-
hin voitehista”. Myasteenikoilla on usein nielemis-

Vaarojen sylissä
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vaikeuksia, ja niinpä selviteltiin, miten toimitaan, 
jos ”ruoto juuttuu kurkkuun”.

Keskiviikon aurinkoisena iltapäivänä suunta-
simme tilataksilla Sotkamon keskustaan. Kirkolle 
päästyämme leidit aloittivat kierroksensa kenkä-
kaupasta ja miehet paikallisesta urheiluliikkeestä, 
josta löytyi askeleita, sykettä, kaloreiden kulutusta 
ja nukkumista mittaava älykello. 

Kenkäkaupasta taas lähtivät mukaan parit edul-
liset nilkkurit ja viereisestä liikkeestä lämmintä ylle. 

Paluumatkalla poikkesimme Vuokatin Laavu 
Baarissa tarinoimassa ennen patikointia takaisin 
hotellille. Raikasta ulkoilmaa hyvässä seurassa – 
mikäs sen mukavampaa. 

Mieleen jäävä kokemus
Keskiviikkoiltana oli saunomista ja makkaranpais-
toa Rantahovilla. Olipa mieleen jäävä kokemus 
katsella Rantahovin takkatilasta Vuokatin vaara-
maisemia. Nuasjärvi oli lähes peilityyni, ikkunoista 
lankeava valo väreili veden pinnassa ja vastaranta 
metsineen heijastui veteen. Ikkunan takana  pihla-
ja oli vielä lehtivihreässä punaisine marjoineen. 
Takkatuli lämmitti mukavasti, ja siinä oli leppoisaa 
rupatella kurssista ja vähän muustakin.

Hyvää jatkoa kaikille ja lämpimät kiitokset tou-
hunaisille Merjalle, Riitalle ja Mariannelle – näke-
misiin!

Terveisin Raija Karjalainen sekä 
Helmer ja Anne Keitel 

Vuokatin virkistävä kurssi osoittautui suosituksi. 
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Suomen MG-yhdistyksen kesäpäivä Tampereella

Olemme varanneet ensi kesäksi 45 kappaletta lippuja Tampereen 
komediateatteriin. Esitys on nimeltään Korpelan kujanjuoksu ja ajan-
kohta lauantai 8. elokuuta 2020. 
Teatterilippu, ruokailu ja väliajan pullakahvit hintaan 30 e/jäsen, 
hinta ei-jäsenille 60e/hlö.
Maksu yhdistyksen tilille FI44 5542 4020 0254 54. 
Viite: Kesäpäivä 2020, oma KOKO nimesi ja maksamasi lippumäärä.
Ilmoittautumiset 15.6.2020 mennessä arto.jokinen@tintti.net tai 
puhelimitse 040 732 2028.

Kesäpäivät 2020 Tampereella



Suomen	MG-yhdistys	ry.	/	Finlands	MG-förening	–	Liittymislomake 
 

 

 

 
       Kannattajajäseneksi 
 

 
Sukunimi ja etunimi: 
 
 
 
Syntymävuosi: 
 
Äidinkieli: 
 
Lähiosoite: 
 
Postinumero ja toimipaikka: 
 
Sähköpostiosoite:       
 
 
Puhelinnumero: 
 
Minuun saa ottaa yhteyttä myös sähköpostitse: Kyllä Ei 
 
Paikka, aika ja allekirjoitus: 
 
 
 
 
Yhdistyksen verkkosivuilta suomenmg-yhdistys.fi voit tulostaa potilaskortin suomen, ruotsin, 
englannin tai espanjan kielellä. Voit säilyttää korttia esimerkiksi lompakossa. 
 
Liittyessäsi jäsensihteeri lähettää sinulle maksuohjeet jäsenmaksun maksamiseksi sekä 
materiaalia tutustuttavaksi. Yhdistyksen verkkosivuilta löydät lisää tietoa ja esimerkiksi 
tukihenkilöiden yhteystietoja. 
 

 
 

       

 

 

 

 

 

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

Suomen	MG-yhdistys	ry.	/	Finlands	MG-förening	–	Liittymislomake 
 

 

 

 
       Kannattajajäseneksi 
 

 
Sukunimi ja etunimi: 
 
 
 
Syntymävuosi: 
 
Äidinkieli: 
 
Lähiosoite: 
 
Postinumero ja toimipaikka: 
 
Sähköpostiosoite:       
 
 
Puhelinnumero: 
 
Minuun saa ottaa yhteyttä myös sähköpostitse: Kyllä Ei 
 
Paikka, aika ja allekirjoitus: 
 
 
 
 
Yhdistyksen verkkosivuilta suomenmg-yhdistys.fi voit tulostaa potilaskortin suomen, ruotsin, 
englannin tai espanjan kielellä. Voit säilyttää korttia esimerkiksi lompakossa. 
 
Liittyessäsi jäsensihteeri lähettää sinulle maksuohjeet jäsenmaksun maksamiseksi sekä 
materiaalia tutustuttavaksi. Yhdistyksen verkkosivuilta löydät lisää tietoa ja esimerkiksi 
tukihenkilöiden yhteystietoja. 
 

 
 

       

 

 

 

 

 

Lisätietoja
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Yhdistyksen kurssit vuonna 2020

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
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Yhdistyksen kurssit vuonna 2020

Lähde Seinäjoelle suloiseen Sorsanpesään

Suomen MG-yhdistys järjestää kolmipäiväisen, 
hiljattain sairastuneille suunnatun kuntoutuskurs-
sin Seinäjoella, hotelli Sorsanpesässä perjantaista 
sunnuntaihin 15. - 17. toukokuuta 2020.

Kurssin teema, Virkistävää luontoa ja liikuntaa, 
toteutetaan siten, että ohjelmassa on päivittäin eri-
laista liikunnallista ohjelmaa, sään salliessa myös 
ulkoliikuntamahdollisuudet ovat kurssilaisten käy-
tettävissä.

Majoitus tapahtuu kahden hengen huoneissa ja 
kurssin hinta myasteenikoille on 10 euroa vuo-
rokaudelta. Myös yksi omainen on tervetullut 
mukaan kurssille maksamalla saman hinnan kuin 
myasteenikkokin.

Lisätietoja kurssista voi tiedustella Susanne Hil-
tuselta, toimisto@suomenmg-yhdistys.fi tai pu-
helimitse numerosta 040 500 1933 (perjantaisin 
klo 10-14).

Hae kurssille joko tässä lehdessä olevalla hakukaa-
vakkeella tai täyttämällä yhdistyksen nettisivuilla 
oleva sähköinen kurssihakemus.

Ilmoitus kurssille pääsystä toimitetaan hakijoille 
heti hakuajan umpeuduttua. 

Hakuaika kurssille päättyy kuukautta ennen kurs-
siajankohtaa.



20

Perjantai 

12-13	 Lounas  ja majoittuminen  

13-15	 Tervetuloa +vertaistukituokio, 	

	 vetäjinä Suomen MG-yhdistyksen  	

	 edustajat                 

16-17	 Neurologin puheenvuoro 

17-18 	 Päivällinen  

18-20 	 Vertaistukea

Lauantai 

8-9  	 Aamupala 

9-10 	 Sosiaalietuudet, asiaa mm. 

	 vammaistuista ja omaishoitajuu-	

	 desta 

10-10.30 	 Tauko 

10.30-12 	 Sosiaalietuudet jatkuvat  

12-13 	 Lounas  

13-14 	 Tauko 

14-16 	 Sairauteen sopeutuminen, 

	 psykiatrinen sh Tarja Kulola 

16-17	 Lepotauko 

17-18  	 Päivällinen 

18-   	 Vertaistukea/omaehtoista hotellin 	

	 + kaupungin ohjelmatarjontaa

Sunnuntai 

8-9 	 Aamupala + huoneiden luovutus 

9-11 	 Ensiapukurssi, SPR:n kouluttaja  

11-12	 Palautekeskustelu  

12-13 	 Lounas

Muutokset ohjelmaan ovat mahdollisia.

 

Kurssiohjelma

Rauhallista joulua 
ja 

siunauksellista 
Uutta Vuotta 2020 

kaikille jäsenillemme!
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  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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SATAKUNTA

Satakunnan MG - kerho kokoontuu edelleen joka kuukauden ensim-
mäinen maanantai klo 13-15 Otavankadulla.
Vuoden 2020 ensimmäinen kokoontuminen on 3. helmikuuta. 
Lisätietoja Riitta Jokela puh. 0400 760 434, riitta.liisa.jokela @gmail.com

Tervetuloa!

VARSINAIS-SUOMI

Vertaistukitapaamiset myasteenikoille joka kuukauden toinen maanantai klo 17-19
Lihastautiyhdistyksen toimitiloissa, Itäinen Pitkäkatu 68, Turku.
Syksyn 2019 viimeinen tapaamispäivä on 9.12. Keväällä 2020 tapaamme seuraa-
vasti: ma 13.1., 10.2., 9.3., 6.4. (HUOM! pvä) ja 11.5.2020.
Tuolijoogaa (hinta 2 e/hlö/kerta) maanantaisin klo 16-17 Itäinen Pitkäkatu 68, Turku.
Kevään joogakerrat ovat  20.1.,  3.2.,  24.2.,  9.3.,  23.3., 20.4.,  4.5., ja 18.5.2020. 
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

​Lämpimästi tervetuloa yhteiseen jouluruokailuun torstaina 12.12.2019 klo 17 
Jyväskylän Vanhaan Asemaravintolaan, Hannikaisenkatu 18, 
40100 Jyväskylä.  
Vaihtoehtoina on ruokailla À la carte -listalta tai Joulupöytä-menu, tutustu
herkullisiin vaihtoehtoihin heidän kotisivuillaan http://vanhaasemaravintola.fi. 
Ilmoittaudu pian ja kerro mahdolliset ruokarajoitteesi sekä ruokailuvalintasi 
(Á la carte tai Joulupöytä) Päivi Hokkaselle p. 040 732 6806 tai 
pkhokkanen@outlook.com

Alkuvuoden 2020 tapahtumia
 - ti 4.2. klo 16 - 18 tapaaminen Jyväskylän kaupunginkirjaston kahvion 
   kabinetissa
 - vk 11 Aivoviikon tapahtuma, jonka ajankohta ja ohjelma selviää  
  tuonnempana
 - ti 5.5. klo 16 - 18 tapaaminen Jyväskylän kaupunginkirjaston kahvion  
   kabinetissa

Kiitos kuluneesta vuodesta ja hyvää joulunaikaa toivotellen,

Ritva Suikkonen 040 522 9411 ja Päivi Hokkanen 040 732 6806

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

PAIKALLISKUULUMISET
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Onko	
  sinulla	
  mahdollisuus	
  osallistua	
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Miten	
  selviydyt	
  MG	
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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	
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UUDENMAAN MG-RYHMÄ

Uudenmaan MG-ryhmän tapaamiset jatkuvat Kampin Palvelukeskuksessa 
(os. Salomonkatu 21 B, 00100 HKI), joka kuukauden toinen torstai.

Syksyn viimeinen tapaaminen järjestetään to 12.12.2019 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.

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

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 4.12. klo 17–19 Pikkujoulu ja yhdessäoloa/kokoustila Resiina. Ken lahjan tuo, hän lahjan saa! Ilmoittaudu 
Pia Moisalalle, p. 041 436 5071, piamaria.moisala@gmail.com

Lämpimästi tervetuloa!

HÄME

Nyt tarvitaan niitä ”ladattuja” akkuja, sillä näkymät ulkosalla on todella masen-
tavia. Täytyy toivoa, että saataisiin kaunis ja ”pysyvä” lumipeite JOULUKSI !!
Muistakaa olla kilttejä ja auttaa lämmöllä niitä jotka apua tarvitsevat …    KIITOS 
 
Tapaamisia on ollut seuraavasti :

Ti 03.09.2019 tapaaminen Kojolankadulla T:reella. Käytiin läpi nuo kuulumiset 
kahvittelun lomassa. Ismo kertoi yhdistyksen tuoreimmat kuulumiset. Paikalla 
oli 12 (8+4).

Ti 15.10.2019 kutsui taas tuo tuttu paikka eli Kojolankatu. Kahvihetken aika 
suunniteltiin tulevaa Pikkujoulua ja Leila kertoi värien vaikutuksesta mielialaan. 
Oli tosi kiinnostava ja pisti miettimään ja jopa kokeilemaan näitä hyviä ideoita. 
Ismolta saatiin tuoretta tietoa yhdistyksen asioista. Paikalla oli 13 (9+4).
Seuraava tapaaminen on tuo PIKKUJOULU 23.11.2019 klo 14.00.
Tästä on ilmoitettu S-postilla ja kirjeitse.

HYVÄÄ  JOULUA  JA  VUOTTA  2020  KAIKILLE  MG-VIESTIN  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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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

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

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

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

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

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.

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

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

Paavo Valtokari
Kuusamakuja 2, 78850 VARKAUS
puh. 045 671 0393, paavo.valtokari@iki.fi
Sirpa Vepsäläinen
Länsirannantie 2209, 71650 HIRVILAHTI (Kuopio)
puh. 050 361 7872

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

Vertaistukea tarjolla!
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Postiosoite: 
Suomen MG-yhdistys ry
Susanne Hiltunen
Heikinmäentie 13
21160 Merimasku

Sähköposti: toimisto@suomenmg-yhdistys.fi

Sairaanhoitaja
Eeva-Liisa Kontturi 
Sinkiläntie 10, 40530 Jyväskylä 
p. 044 242 8098 (arkisin klo 15-17), 
kesä-heinäkuussa ei neuvontaa 
elkontturi@gmail.com

Suomen MG-yhdistys ry

Hallitus

Puheenjohtaja
Paavo Koistinen
Mariantie 2 as. 9, 40900 Säynätsalo,
puh. 0400 682 337
paavo.koistinen@elisanet.fi

Varapuheenjohtaja
Ismo Lumpiola 
Jaakonvainiontie 11, 37830 Akaa 
p. 0400 632 995 
ismo.lumpiola@gmail.com 

Sihteeri, kuntoutusasiat, viestintä 
Susanne Hiltunen 
Heikinmäentie 13, 21160 Merimasku 
p. 044 240 8852 (pe klo 10-14) 
susanne.hiltunen@gmail.com

Kirjanpitäjä, rahastonhoitaja 
Merja Simolin-Kivilä 
Solantie 12 A, 21230 Lemu  
p. 040 506 8850 
merja.paukku@gmail.com

Paikallistoiminta ja yhteyshenkilöt 
Riitta Jokela  
Koulukuja 44, 28400 Ulvila 
p. 0400 760 434 
riitta.liisa.jokela@gmail.com 

Laskutusosoite:
Suomen MG-yhdistys ry
c/o Merja Simolin-Kivilä
Solantie 12 A
21230 LEMU 

Suomen MG-Yhdistys ry:n pankki
Turun Osuuspankki -  Turku
IBAN: FI44 5542 4020 0254 54
BIC: OKOYFIHH

Muut jäsenet 
Sari Saari 
Montinkatu 8 as.2, 20900 Turku 
p. 050 573 2808 
scmsaa@gmail.com

Mariann Sjöholm 
Keonpellonkatu 5 A 27, 21200 Raisio 
p. 050 537 6783 
mariann.sjoholm@gmail.com

Varajäsenet
Päivi Kuikka 
Lemonkalmantie 264, 12350 Turkhauta (Hausjärvi)
p. 040 588 1931 
paivi.kuikka@luukku.com

Minna Ranne 
Kukkulapolku 8, 29600 Noormarkku 
p. 044 526 7940 
minnara2@gmail.com




