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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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Tiedänkö lääkkeistäni

Pääkirjoitus 

Kuva: Matti Haimi

Harvinaissairaudet –päivän tilaisuudessa Helsingis-
sä 24.1.2020 oli lääkäreiden ja alan asiantuntijoiden 
luentoja koskien harvinaissairauksia. Päivän aikana 
nousi esiin  harvinaissairauksien hoidon kehittämi-
nen ja siihen liittyen oleellisesti myös lääkehoidot.

Koetan katsoa asioita lääkkeitä käyttävän poti-
laan näkökulmasta.

Rationaalisena olentona ihminen etsii tietoa. Ar-
vokkainta on sellainen tieto, jolla on suoraa tai välil-
listä merkitystä ihmiselle itselleen. Kuta lähempänä 
olevaa asiaa informaatio koskee, sitä voimakkaam-
min tunnetaso on mukana.

Samalla tavalla herättää erittäin vahvaa kiinnos-
tusta ja tunnetasolle ulottuvaa pohdiskelua kaikki 
lääkkeisiin vaikuttava keskustelu ja informaatio. In-
formaatiota, tutkimustietoa ja kokemuksenkin tuo-
maa dataa on tarjolla suunnattoman paljon.

Tavallisen yksilön on milteimpä mahdotonta suo-
dattaa esimerkiksi lääkkeistä olemassa olevaa dataa 
sillä tavalla jäsennellyksi tiedoksi, että se yksiselit-
teisesti vastaisi hänen tiedon tarpeeseensa. Lääke-
luettelon, Wikipedian tai tuoteselosteen antama in-
formaatio saattaa olla ristiriitaista tai yksinkertaisesti 
liian tieteellistä, jotta tavallinen lääkkeiden käyttäjä 
saisi kaipaamaansa tietoa.

On siis perusteltua sanoa, että lääkkeen käyttäjän 
tietolähteiden hahmottaminen on todellakin tuhan-
nen taalan kysymys. Kuinka tarjota lääketietoutta 
kansantajuisesti ja siten, että sen äärelle olisi vaiva-
ton pääsy? Kuinka selostaa lääkkeen ominaisuuksia 
tai vaikutuksia siten, että asian hahmottaa riittävästi 
niin urbaani insinööri kuin Keski-Suomen ”mökin 
mummo”.

Lääkevalistuksen suunnittelussa on syytä varoa 
sitä, että ei tiedoteta asioista niin sanoakseni poti-
laan ylitse. Sairaanhoitoa antavat laitokset ja lääkärit 
sekä lääketeollisuus ja tutkijat tietenkin kommuni-
koivat keskenään ja tieto kulkee. Käyttäjän, potilaan 
kannalta ongelmaksi muodostuu se, että lääkkeen 
saa ja syykin kerrotaan, mutta monet kysymykset tu-
levat yleensä potilaan mieleen vasta siinä vaiheessa, 
kun resepti on haettu ja lääkekuuri on päällä.

Avainpaikoilla ovat tietenkin lääkärit, sairaanhoi-
tajat ja apteekit. Jokainen kuitenkin tuntee näidenkin 
tahojen kiireet, joten syvällisemmät pohdinnat jää-
vät pinnallisiksi ja usein valitettavan puutteellisiksi.

Kun kyseessä on samalla vahvasti tunnetasolla 
vaikuttava asiakokonaisuus, saattaa tiedon puute 
johtaa ahdistukseen, psykosomaattisiin vaivoihin tai 
siihen, että lääke jätetäänkin käyttämättä. Jossakin 
vanhassa kampanjassa sanottiin, että vain syöty 
lääke auttaa, mutta jos epävarmuus kalvaa eikä tie-

toa saa, niin lääkkeet todella jäävät syömättä.
Tietysti voi käydä niinkin, että tarkoin annostellut 

ja mitoitetut lääkemääräykset menevät sekaisin, kun 
vaikutuksia ei tunneta ja eletään siinä olettamassa, 
että runsaalla annostuksella on suurempi ja suotui-
sampi vaikutus. Jälleen vajaa tai pinnallinen tietoi-
suus aiheuttaa ongelmia.

Kansalaisille on siis nimenomaan turvattava hy-
vä lääkkeiden saatavuus ja ammatillisesti toimiva 
lääkkeiden jakelujärjestelmä. Lääkevalikoiman tu-
lee mahdollistaa potilaan tarkoituksenmukainen ja 
vaikuttava lääkehoito. Haasteena on turvata uusien 
lääkkeiden sekä lisäksi harvoin tarvittavien, pienen 
väestöryhmän käyttämien, lääkkeiden saatavuus ja 
kattavan jakeluverkoston säilyttäminen koko maas-
sa, myös syrjäseudulla.

Kun kerran elämme kaiken kuvatun haasteelli-
suuden keskellä myös suunnattoman informaation 
paljouden keskellä, olisi ensiarvoisen tärkeää tukea, 
kehittää ja rakentaa sellaisia organisaatioita, jotka 
kykenisivät opastamaan kysyvää potilasta tiedon 
lähteille. On siis koetettava rakentaa sellaisia tiekart-
toja, joiden avulla potilas löytäisi omaa lääkitystään 
koskevaa tietoa mahdollisimman sujuvasti. Haastee-
na eivät ole ne valistuneet potilaat, jotka ovat eläneet 
ehkä pitkään sairautensa kanssa ja tulleet oman 
vaivansa asiantuntijoiksi, osaavat kääntyä asiantun-
tijoiden puoleen ja joilla on parhaassa tapauksessa 
potilasjärjestökin tukenaan.

Rohkenenkin väittää, että paljon puhuttu kolman-
nen sektorin merkitys tulee korostumaan nimen-
omaan lääketietoisuuteen ja –tiedottamisen saralla. 
Kukapa muu tuntisi lopulta parhaiten ne tarvittavat 
polut lääkeneuvontaan ja lääkeinformaatioon kuin 
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Ajankohtaista 

Lehti sähköisenä

Näin sähköisten viestimien aikakaudella haluamme tiedustella lukijoiltamme, onko joukossanne niitä, 
jotka toivovat saavansa jatkossa Myastenia-Viestin vain sähköisenä? Silloin poistamme nimenne lehden 
saajista ja toimitamme lehden sen ilmestyttyä pdf -versiona siihen sähköpostiosoitteeseen, jonka erik-
seen ilmoitatte toimitukselle lähettämällä viestin asiasta osoitteeseen toimisto@suomenmg-yhdistys.fi

Myasteenikkolasten vanhemmat koolle

Myasteenikkolasten vanhemmilta on saapunut toive. Vanhemmat haluaisivat tavata toisiaan yhteisen 
vertaistuen ja mahdollisen neurologin luennon kera. Yhdistys on valmis tukemaan hanketta.
Yhdyshenkilömme Maritta Kotilainen Tikkakoskelta on lupautunut yhteyshenkilöksi, jolle tapaamisesta 
kiinnostuneet voivat ilmoittautua 20.3.2020 mennessä.  
Mikäli halukkaita vanhempia ilmaantuu, voidaan tapaaminen järjestää myöhemmin sovittavana ajan-
kohtana.
Ilmoittautumiset sähköpostilla marittakotilainen@gmail.com 

Ephedrine Hydrochloriden käyttäjille tiedoksi

Määräaikaisluvallisen valmisteen Ephedrine Hydrochloride 30 mg 28 tablettia hinta nousi 15.12.19 alkaen. 
Uusi tukkuhinta on 83,42 €. Valmisteen hinnannousu johtuu siitä, että valmistaja on nostanut valmisteen 
myyntihinnan Englannissa, missä valmisteella on myyntilupa. Uusi tukkuhinta ei ole kelakorvattava, eikä 
Tamro hae sille korvattavuutta.
Ephedrine Hydrochloride 30 mg tabletteja ei ole tällä hetkellä saatavilla Tamrosta. Uusi erä pakkauksia 
tulee jakeluun kevään aikana 2020.
Aikaisemmin myönnetty korvausjakso 30.6.2020 ei ole enää voimassa. Uusi korvattavuus hakemus on 
vireillä, mutta käsittely HILA:ssa kestää jopa useita kuukausia.
Tamrosta on saatavana toista määräaikaisluvallista efedriini -tabletti valmistetta kauppanimellä Efedrina 
Level comprimidos 50 mg. Efedrina on siis vahvempi valmiste kuin Ephedrine Hydrochloride, mutta 
tabletti on puolitettava. Valmisteen toimittamiseen apteekista tarvitaan uusi resepti. Valmiste ei tällä 
hetkellä ole kelakorvattava, mutta Tamro on hakenut sille korvattavuutta Hilasta.

Eeva-Liisa Kontturi 

Paavo Koistinen 
puheenjohtaja 

potilasjärjestö oman sairausryhmänsä kohdalla? 
Näillä järjestöillä on tiedossaan myös ne erikois-
lääkärit, joilta voidaan hankkia syventävää tietoa 
jostakin tietystä lääkkeestä, sen sivuvaikutuksista ja 
muista ominaisuuksista.

Kaikki se tuki, jota suomalaisille potilasjärjestöille 
voidaan antaa, on merkittävässä osassa kohennet-
taessa suomalaisen potilaan ja lääkkeen käyttäjän 
tiedon saantia. Tällä tiedon saatavuudella on samal-
la merkittävä vaikutuksensa potilaan henkiseen ja 
fyysiseen hyvinvointiin ja psykososiaaliseen kun-
toutumiseen. Jos tiedon saaminen on hankalaa, 
epävarmaa tai jopa ristiriitaista, se heijastuu ongel-

mina, joita taas joudutaan hoitamaan ja erikseen 
lääkitsemään.

Potilasjärjestöt ovat niitä luotsialuksia tiedon 
suunnattomassa valtameressä, joihin yhteiskunnan 
on arvokasta ja jopa tulevaisuudessa aivan välttä-
mätöntä satsata, mikäli lääkkeen käyttäjän tiedon 
saanti halutaan turvata ikääntyvässä ja eläköityvässä 
Suomessa tulevinakin vuosikymmeninä.
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Perjantai 

12-13   	 Saapuminen ja lounas  

13-15 	 Tervetuloa, neurologin luento ja 	

	 aikaa kysymyksille 

15-16 	 Tauko (kahvitus + lepoa) 

16-17   	 fysioterapeutin luento ja keveitä 	

	 liikuntaharjoituksia  

17-18 	 Päivällinen  

18-21 	 Vapaata seurustelua 

21	 Iltapala

Lauantai 

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

Sunnuntai 

8-9   	 Aamupala + huoneiden luovutus 

9-11 	 Ensiapupäivitys (sh) 

11-12  	 Palautekeskustelu, palaute-

	 lomakkeiden täyttäminen ja 

	 kerääminen 

12-13 	 Lounas

Muutokset ohjelmaan mahdollisia

Kurssiohjelma

Yhdistyksen kurssit vuonna 2020

Omasta kehosta uutta oppimassa

Suomen MG-yhdistys järjestää ”Omasta kehos-
ta uutta oppimassa” -kurssin pe-su 29.-31.8.2020. 
Kurssipaikkana on Verve Oulun kuntotalo,  
os. Uusikatu 66, Oulu.

Kuntoutuskurssin tavoitteena on auttaa tutustu-
maan omaan sairauteen: oppia tuntemaan oman 
kehon rajoitteet ja mahdollisuudet, löytää uusia 
keinoja ja voimavaroja arjessa jaksamiseen sekä 
saada vertaistukea. Kurssille valitaan korkeintaan 
12 myasteenista sairautta sairastavaa henkilöä.

Majoitus tapahtuu kahden hengen huoneissa ja 
kurssin hinta potilaille on 10 e/vrk eli yhteensä 20 
euroa. Hinta sisältää majoituksen täysihoidolla 
sekä kurssiohjelman.

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

Hakuaika kurssille päättyy 15.7.2020.



6

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

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.

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 044 240 8852 (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.

ILMOITTAUTUMISLOMAKE KUNTOUTUSKURSSILLE 
 
Hakijan koko nimi       
Osoite      
        
Puhelinnumero       
Sähköpostiosoite       
Ikä  
Olen: työssäkäyvä / eläkkeellä / työkyvyttömyyseläkkeellä / opiskelija / työtön / muu,  
mikä?     
Ammatti:    
Yhdistyksen jäsen: Kyllä  /  Ei 
Olen saanut MG tai LEMS -diagnoosin vuonna:   
 
Mille kurssille haet:       
 
Mitä odotat kuntoutuskurssilta? Millainen on oma kuntoutuksen tarpeesi? Perustele miksi 
haet kurssille.       
       
       
       
        
 
Aiempi kuntoutus ja vertaistuki 

RAY:n tuella järjestetty Suomen MG -yhdistyksen kurssin nimi ja vuosi:  
        
 
KELA:n sopeutumisvalmennuskurssi ja vuosi    
        
 
Oletko osallistunut tai hakeutunut muuhun kuntoutukseen tai onko sinulla mahdollisuus 
omaehtoiseen hyvinvoinnin ylläpitämiseen paikkakunnallasi (esim. mahdollisuus käyttää 
liikuntapalveluja) ja millaiseen?     
       
       
       

Palautus: 
Susanne Hiltunen 
Heikinmäentie 13 
21160 Merimasku TAI 
kuntoutus@suomenmg
-yhdistys.fi 



ILMOITTAUTUMISLOMAKE KUNTOUTUSKURSSILLE 
 
Hakijan koko nimi       
Osoite      
        
Puhelinnumero       
Sähköpostiosoite       
Ikä  
Olen: työssäkäyvä / eläkkeellä / työkyvyttömyyseläkkeellä / opiskelija / työtön / muu,  
mikä?     
Ammatti:    
Yhdistyksen jäsen: Kyllä  /  Ei 
Olen saanut MG tai LEMS -diagnoosin vuonna:   
 
Mille kurssille haet:       
 
Mitä odotat kuntoutuskurssilta? Millainen on oma kuntoutuksen tarpeesi? Perustele miksi 
haet kurssille.       
       
       
       
        
 
Aiempi kuntoutus ja vertaistuki 

RAY:n tuella järjestetty Suomen MG -yhdistyksen kurssin nimi ja vuosi:  
        
 
KELA:n sopeutumisvalmennuskurssi ja vuosi    
        
 
Oletko osallistunut tai hakeutunut muuhun kuntoutukseen tai onko sinulla mahdollisuus 
omaehtoiseen hyvinvoinnin ylläpitämiseen paikkakunnallasi (esim. mahdollisuus käyttää 
liikuntapalveluja) ja millaiseen?     
       
       
       

Palautus: 
Susanne Hiltunen 
Heikinmäentie 13 
21160 Merimasku TAI 
kuntoutus@suomenmg
-yhdistys.fi 
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Potilaana ja kokemusasiantuntijana saan silloin 
tällöin pyyntöjä tulla kertomaan asiakkaan näke-
myksistä.  

Nämä pyynnöt ovat usein haastavia, mutta aina 
mieluisia. Viime syksynä sain erityisen mieluisan 
kutsun, kun Suomen Potilasliitto järjesti marras-
kuussa Potilaan päivän yhdessä Keski-Suomen 
sairaanhoitopiirin (KSSHP) ja Jyväskylän kaupun-
gin kanssa.  

Kaikille avoin tilaisuus pidettiin kaupunginkir-
jastossa.  Käytännön järjestelyt sujuivat loistavasti 
- erityiskiitos tästä KSSHP:n Essi Rantalalle. Päivän 
luennot herättivät keskustelua ja antoivat toivoa.  

Ajankohta Potilaan päivälle oli osuva, sillä Kes-
ki-Suomeen on valmistumassa uusi sairaala Nova 
ja koko toimintakulttuuria on jo muutettu. Uuden 
sairaalahankkeen projektipäällikkö Mikko Jylhä 
tuli paikalle kertomaan ja kuulemaan kommentteja 
rakentamisesta.   

Palautteen antaminen kannattaa 
aina  
Kokemusasiantuntijana minulle on aina painotettu, 
että saa tulla kysymään ja mukaan tiedotustilai-
suuksiin. Näin minulle ovat vakuuttaneet myös 
johtajaylihoitaja Heljä Lundgren-Laine ja arvioin-
tiylihoitaja Jaana Peltokoski, jotka kertoivat päiväs-
sä, kuinka potilaan ääntä kuullaan ja miltä hoidon 
laatu näyttää palautteiden perusteella.  

Tavoitteena hyvä elämä

Olen itse aina pitänyt tärkeänä sitä, että kaikki 
palautteet tulevat käsitellyiksi ja potilaskin saa 
tietää, että palautteen antamisella on merkitystä. 
Haluan kannustaa kaikkia palautteiden antami-
seen ja siihen, että mieltä kaihertava asia otetaan 
mahdollisimman pian puheeksi kyseisen yksikön 
kanssa.

Jaksan uskoa, että ammattilaiset ovat valmiita 
tarttumaan asiaan niin, että se tulee käsiteltyä. Jos 
haluamme kehittää palveluja käyttäjälähtöisem-
miksi, on potilaiden oltava mukana myös suunnit-
telemassa ja kehittämässä niitä.  

Tutkittua tietoa vai mielipiteitä
Potilasturvallisuuskoordinaattori Tuula Saarikoski 
kertoi, että kaikki - myös poliittiset ja taloudelliset 
- päätökset, on arvioitava potilas- ja asiakasturval-
lisuuden sekä laadun näkökulmasta.  

Johdolla on vastuu laadun- ja riskienhallinnan 
toteuttamisesta sekä siitä, että seurantatietoa hait-
tatapahtumista hyödynnetään koko organisaation 
ja palvelujärjestelmän kehittämisessä.  

Saarikoski lainasi tutkimuksia, joiden mukaan 
sairaaloiden hallitusten jäsenten on todettu kiinnit-
tävän huomiota enemmän talouteen kuin potilas-
turvallisuuteen, mutta jos sairaalaorganisaatioissa 
käytettäisiin toiminnan kehittämisessä nykyistä 
enemmän laatumittareita, voitaisiin tietoa hyödyn-
tää enemmän toiminnan ohjaamisessa. Tulokset 
tulisi raportoida siten, että johdolla ja hallituksen 

Keskustelu ja 
vuorovaiku-
tus kannattaa 
aina ja on 
kaiken perus-
ta. Potilaan 
päivässä 
Jyväskylässä 
keskusteltiin 
marraskuus-
sa potilaan 
roolista ja 
yhteisym-
märryksestä 
monesta eri 
näkökulmas-
ta. 
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jäsenillä on samanlainen ymmärrys mittareiden 
tuottamasta tiedosta. 

Mielestäni potilaan tuntemuksia ja kokemuksia 
ei saisi koskaan vähätellä ja tutkitun tiedon rinnalla 
tulisi huomioida kokemus. Se, kuinka koemme 
asiat, vaikuttaa toipumiseen. Siksi potilaan toi-
pumista ja kuntouttamista edistäviä asioita tulisi 
painottaa sekä luoda hänelle mahdollisuuksia osal-
lisuuteen yhteiskunnassa. 

Mielipide ja tieto ovat eri asioita, mutta on tär-
keää, että myös kokemisen merkityksestä saadaan 
tutkittua tietoa.  Potilaat kaipaavat selkeää tietoa 
kaikesta.  Minusta Saarikoski toi asiaa esille hyvin 
kansantajuisesti.  Hän on sekä kuunnellut paljon 
potilaita että tutkinut asiaa.

Elämänhallinta kunnossa
Myös LT Anneli Kuusinen-Laukkala, KSSHP:n 
osastonylilääkäri puhui tilaisuudessa.  Hän on 
puheenjohtaja ammattieettisessä työryhmässä, 
johon itsekin kokemusasiantuntijana kuulun.  Kuu-
sinen-Laukkalan väitöskirja, Masentuneen elämän-
hallinnan tukeminen perusterveydenhuollossa, 
kertoo mikä on auttanut selviytymään elämässä 
lapsena ja aikuisena. 

Elämänhallinnan tunne, koherenssi, on erään-
lainen usko ja luottamus siihen, että asiat tapah-
tuvat jollakin tavalla ennakoidusti.  Se kehittyy 
jo varhaislapsuudessa koettujen ja harjoiteltujen 
toistojen myötä. Elämä on hallittavaa, ymmärret-
tävää ja mielekästä, siinä on joku järki ja tarkoitus.  

Koherenssin tunne on opittua tai vaistonvarais-
ta, aktiivista toimintaa tai passiivista alistumista 
tai välttelyä, jonka avulla pyritään selviytymään 
elämässä vastaan tulevista haasteista eteenpäin.  

Elämänkokemusten ja harjoittelun tuottama 
sitkeys ja selviytymiskyky vahvistuu vastoinkäy-
misten myötä.  Selviytymis- ja ongelmanratkaisu-
taitoja, vastavuoroisuutta, tunne- ja turvataitoja 
voidaan opettaa ja harjoitella jo lapsena, ja olla 
aikuisena esimerkkinä. Asioita voidaan pohtia ja 
suunnitella yhdessä, neuvotella, ne ovat jotenkin 
otettavissa haltuun, ymmärrettävissä ja niissä on 
joku mielekkyys ja säännönmukaisuus.

Kuusinen-Laukkala muistutti, että elämä on jat-
kuvaa oppimista ja kasvua kaikilla, kaikenikäisenä.  
Pyrimme luonnostaan kohti tasapainoa, joskus 
tarvitsemme siihen toisen apua.  Elämänhallinnan 
tunne voi olla myös yhteisöllistä, koko yhteisön 
tunnetta, turvallisuutta, yhteistä huolenpitoa toi-
sistamme, luottamusta siihen että apua saa kun 
sitä tarvitsee. 

Palveluissa eri alojen ammattilaisten pitää 
toimia yhdessä, vuorovaikutuksessa keskenään.  
Soteammattilaisten työssä pitäisi automaattisesti 
olla sisäistettynä ihmisen bio-psykososiaalis-spiri-
tuaalinen kokonaisuus. Ihminen pitää huomioida 
kokonaisuutena, katsoa miten hän arjestaan selviy-
tyy, mikä sitä tukee tai rajoittaa. Paikata puutteita, 
mitkä eniten haittaavat elämänhallintaa.  

Päätähti omassa elämässä
Eniten keskustelua päivässä herätti iäkkäiden hoito 
ja kotikuntoutuksen kehittäminen. Aiheesta pu-
hui Jyväskylän ammattikorkeakoulun TtM, FT Eija 
Janhunen.  

-Kokemusasiantuntijana kerron omaa tarinaani, 
kuinka merkittävää minulle oli tulla kuulluksi ja 
saada oikea diagnoosi. Vaikeiden kokemusten 
jälkeen koin jääneeni yksin. Kirjoitin vessan 
peiliin sanat: Minä olen hyvä ihminen - ja aloin 
uskoa siihen. Luennot ja puheenvuorot joudun 
usein pitämään istuen. Haittaakos se mitään, 
vaikka ei itseään muiden yläpuolelle nostakaan, 
Keski-Suomen sairaanhoitopiirin kokemusasian-
tuntija Ritva Suikkonen totesi Potilaan päivän 
puheenvuorossaan. 
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Itse halusin puheenvuorossani muistuttaa kaik-
kia siitä, kuinka arvokas jokainen on. Me kaikki 
ansaitsemme tulla kuulluiksi ja nähdyiksi omana 
itsenämme.  Sitä kautta jaksamme kantaa vastuuta 
hyvinvoinnistamme.  Ei meitä voi laittaa sivuroolin, 
olemme päätähtiä omassa elämässämme. 

Ansaitsemme myös hyvän soten. Järjestelmä 
on edelleen pirstaleinen ja potilaat saavat apua eri-
arvoisesti.  Eriarvoisuuden kitkemisessä on tärkeää 
jo sekin, miten ammattilaiset puhuvat potilaalle 
ja potilaista. Potilaana saa olla apua tarvitseva ja 
väsynytkin, mutta sellaisenaan kelpaava ja riittävä. 
Ihmisenä olemme arvokkaita joka hetki.   

Sain päivästä paljon palautetta sekä ammatti-
laisilta että potilailta. Usein ihmiset haluavat kes-
kustella omista kokemuksistaan. Pyysin kuulijoita 
miettimään, muistatteko kun olitte lapsia, nauttiko 
äitisi elämästään? Tämän Saara Kinnusen kysy-
myksen lisäksi voimme muistella isäämmekin ja 
pohtia, millaisen jäljen itse jätämme. Tästä moni 
halusi jutella.  

Kohtaaminen on kaiken ydin
Järjestöissä on perinteisesti luotettu aitoon kohtaa-
miseen, toisen ihmisen kunnioittamiseen ja yhtei-
söllisyyteen. Ihminen voi hädässään tulla kuulluksi 
ja voimaantua. Hyvä lisääntyy jakamalla.  

Toivon, ettei byrokratia nielaise järjestöjä, vaan 
pysymme vahvana sille, mikä on meidän voimava-

ramme. Ihmiseen ja hänen voimavaroihinsa tulee 
uskoa. Lähtökohta sille on, että uskomme itsekin 
itseemme ja laitamme selkeät rajat jaksamiselle.  
Sairauden hyväksyminen on aktiivinen tila, jossa 
etsin vaihtoehtoja.

Joskus ihmettelen, miten niin yksinkertaisesta 
asiasta kuin toisen ihmisen aidosta kohtaamisesta, 
on tehtykin niin monimutkaista.  Kannattaa keskit-
tyä siihen, mihin asioihin voi omassa arjessaan 
itse vaikuttaa. Ellei muuhun niin ainakin suhtau-
tumiseen.   

Kun aikoinani nuorena urheilijana makasin sai-
raalassa, iäkäs kämppäkaverini tokaisi ”Älä valita, 
kyllä sinä voit vielä nilkkoja pyörittää.” Elämä on 
paljolti omien valintojemme seurausta. 

 
Kuten Kaija Pispa toteaa:
”Näin hyvä päivä alkaa:
rapsuta vasenta jalkaa
hyppää ilmaan tasahypyt
silitä otsalta rypyt.
Jos jonnekin jää mielipahaa
hiero pyöritellen mahaa…”  

Ehkä kaikki on lopultakin hyvin yksinkertaista.  
Tärkeintä on hyvyys ja myötätunto.

Teksti Ritva Suikkonen
Kuvat Essi Rantala

Tilaisuuden 
puheenjohtajana 
toimi Suomen 
Potilasliiton ja 
Suomen MG- 
yhdistyksen 
puheenjohtaja 
Paavo Koistinen, 
joka kuuluu mm. 
Terveydenhuollon 
kansalliset laatu- 
rekisterit -hank-
keen ohjausryh-
mään. Potilaan 
päivän paneelissa 
puhetta johti 
Keski-Suomen 
sairaanhoitopiirin 
viestintäpäällikkö 
Tuija Melville 
(oik.).
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Suomen MG-potilasryhmä on todella pieni ja kuu-
luu harvinaisten sairauksien ryhmään.  

Kelan tilastojen mukaan diagnoosin saaneita 
31.12.2018 oli 1518 potilasta, siksi on tärkeää, että 
yhdistyksellä on kansainvälistä toimintaa, jolloin 
edustetaan suurempaa joukkoa, saadaan enem-
män esiintyvyyttä ja myös tietoa siitä, mitä muualla 
MG:n saralla tapahtuu. 

Toimin Suomen MG-yhdistyksen edustajana 
Pohjoismaiden MG-neuvostossa. Pohjoismainen 
yhteistyö on osaltani alkanut jo vuonna 2001. Ko-
kouksia pidetään joka toinen vuosi eri isäntämaassa.

Suomi on toiminut isäntämaana kahdesti, vuo-
sina 2009 kokoonnuimme Turussa ja viime vuonna 
Helsingissä. Kokouksissa on aina lääkärin luento 
MG-hoidosta sekä kooste eri maiden järjestötyöstä. 
Näin saadaan esimerkkejä siitä, mitä MG-hoidossa 
tapahtuu ja miten järjestötyötä voidaan edistää. 

Tanska järjestää seuraavan pohjoismaisen ko-
kouksen syksyllä 2021. Tarkoitus olisi, että kokouk-
seen osallistuisi myös - Tanskan kuntoutusrahas-
ton rahoittamana - nuoria tutkijoita Pohjoismaista.  

Kansainvälisellä yhteistyöllä eteenpäin

Suomen osalta tiedossa on dosentti Eliisa Kekäläi-
nen Hyksistä, jonka tutkimusaiheesta oli artikkeli 
Myastenia-Viestin numerossa 3-2019. 

Pohjoismaisten välisestä yhteistyöstä voi lukea 
lisää yhdistyksen laatimasta 30-vuotishistoriikistä.  

Euroopan laajuisena 10 vuotta
Euroopan MG-yhdistys (EuMGA) on toiminut vuo-
desta 2009. Euroopan MG-yhdistyksen perustivat 
Kroatia, Tanska, Italia, Romania ja Englanti. 

Yhdistyksen hallitukseen pääsi kuitenkin mu-
kaan vain edustaja jäsenmaasta, jolla oli oma, 
erillinen MG-yhdistys. Täten suomalainen, nyt jo 
edesmennyt,  Aila Weaver tuli valituksi hallitukseen 
edustamaan Pohjoismaita. 

Alkuvuosina hän toimi myös yhdistyksen sih-
teerinä. Kun Aila vuonna 2013 halusi lopettaa, as-
tuin minä remmiin Suomen edustajana.  Tuolloin 
EuMGA:n hallituksen visi muuta jäsentä olivat 
Kreikasta, Romaniasta, Italiasta (puheenjohtaja), 
Englannista ja Saksasta. 

Kreikan ja Englannin jäsenet jäivät pois jo pari 
vuotta sitten. Saksan edustaja kuoli tapaturmaises-

Lounastauolla Madridin EuMGA -kokouksessa vuonna 2015.
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ti viime kesänä. Lisäksi Romanian edustaja vaihtui, 
joten muutoksia on ollut paljon. 

Jo vuonna 2017 hallitus päätti selvittää yhdis-
tyksen lopettamista Englannissa ja uudelleenre-
kisteröintiä mahdollisesti Ranskaan tai Belgiaan. 
Hallitusta kismitti erityisesti Englannin pankin ve-
loittama 15 puntaa (17,75 euroa) jokaisesta Englan-
nin ulkopuolisesta maksusta. 

Hallituspohjan muutos tuotti lisätyötä etenkin 
kun Englannin jäsen oli toiminut sekä rahastonhoi-
tajana että yhteyshenkilönä Englannin viranomai-
siin. Jonkun piti nekin asiat hoitaa, joten tehtävät 
siirtyivät allekirjoittaneelle.

EuMGA poikii yhteystoimintaa  
Viime vuonna EuMGA:n hallitus sai kutsun 

osallistua lääkeyritys UCB:n (UCB Pharma eli 
Union Chimique Belge Pharma)potilasneuvostoon 
MG-hoidon osalta. UCB on 90-vuotias belgialainen 
yritys, joka on keskittynyt neurologisten ja immu-
nologisten sairauksien hoitoon. 

Yritys haluaa ymmärtää potilasta eli kerätä tie-
toja potilaan tarpeista ja arjen vaikeuksista har-
vinaisen sairauden kanssa sekä sen perusteella 
kehittää lääkehoitoa. Muilla hallitusjäsenillä ei ollut 
aikaa tähän, joten eläkeläisenä ajattelin, että mik-
sipä en lähtisi mukaan. 

Viime vuonna minulla oli toiminnan aloitus-
kokous Amsterdamissa ja kaksi kokousta Brysse-
lissä. Lisäksi on ollut pari puhelinkokousta. Ko-
kouksiin on osallistunut edustajia Suomen lisäksi 
Espanjasta, Hollannista, Ranskasta, Saksasta ja 
USA:sta. 

Ollemme keskustelleet esimerkiksi siitä, voiko 
sairaanhoitaja tulla kotiin ja avustaa lääkkeen an-
nossa. Tämä menettely toimii Ranskassa, mutta 
ei ainakaan Tanskassa eikä tiettävästi Suomessa-
kaan.

UCB on lisännyt resurssejaan MG:n potilastoi-
mintaa varten Pohjoismaissa. Viime joulukuussa 
tapasin Helsingissä Ani Parachikovan, joka toimii 
Tanskasta käsin lääkeyhtiön pohjoismaisena yh-
teyshenkilönä. 

Tarkoituksena on, että hän voisi tulla Suomeen 
puhumaan MG-yhdistyksen vuosikokoukseen. Pa-
rachikova haluaa kertoa tulkin avulla UCB:n toi-
minnasta ja siitä, miten he voivat tukea Suomen 
MG-yhdistystä esimerkiksi lisäämällä tietoisuutta 
MG:stä. Norjassa esimerkiksi UCB on tehnyt vas-
taavaa yhteistyötä Epilepsiayhdistyksen kanssa. 

Teksti ja kuvat
Eva Frostell-Pyhäjärvi

Isäntäväkemme Pohjoismaiden kokouksessa Oslossa vuonna 2017.
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Hämeenlinnassa hymyillään

Valtakunnalliset MG-päivät järjestetään Hämeessä, Original Sokos Hotel Vaakuna 
Hämeenlinnassa lauantaista sunnuntaihin 4.-5.4.2020.
Ohjelmassa on mielenkiintoisia luentoja ja vuosikokous. Lisäksi mahdollisuus vertais-
tuellisiin keskusteluihin hotellilla tai omakustanteiseen teatteri-iltaan Hämeenlinnan 
teatterissa.
Majoitus kahden hengen huoneessa 150 e/hlö sisältäen 4.4. lounaan, kahvin ja 
päivällisen sekä 5.4. aamiaisen ja lounaan. Majoitus yhden hengen huoneessa 190 e,  
sisältäen 4.4. lounaan, kahvin ja päivällisen sekä 5.4. aamiaisen ja lounaan.
Pelkät luennot ja kahvi 15 e/hlö.
 
HUOM! matkakustannukset korvataan vain vuosikokoukseen osallistuneille!
Ilmoittautumiset pe 6.3.2020 mennessä joko oheisella ilmoittautumiskaavakkeella tai 
täyttämällä yhdistyksen nettisivuilla oleva ilmoittautumiskaavake. 
Lisätietoja majoittumisesta: hotelli sijaitsee aivan Hämeenlinnan rautatieasemaa 
vastapäätä, osoitteessa Possentie 7, Hämeenlinna. Puhelin hotelliin 020 123 4636.

Valtakunnalliset MG-päivät 2020 

Ohjelma
Lauantai 4.4. 
12-13  	 Ilmoittautuminen 
13-14  	 Lounas
14-14.10	 Päivien avaus 
14.10-16 	 Luento (luennoitsijan nimi varmistuu myöhemmin ja päivitetään
		  nettisivuillemme) 
		  Kahvitauko
16-17    	 Vapaata jaloittelua 
17-18.15	 Päivällinen 
19-  	 Keskustelua ja vertaistukea hotellilla

Sunnuntai 5.4. 
8-9   	 Aamupala 
9-10   	 Luento (luennoitsijan nimi varmistuu myöhemmin ja päivitetään
		  nettisivuillemme) 
10-12 	 Yhdistyksen strategia ja vuosikokous 
12-13   	 Lounas
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SUOMEN MG-YHDISTYS RY:N VUOSIKOKOUS 

Aika sunnuntaina 5.4.2020 klo 10.00

Paikka Scandic Hotel Vaakuna Hämeenlinna, Possentie 7, HML  

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 varajäsenet 
	 sääntöjen 8 §:n mukaan.

11. 	Valitaan tilintarkastaja (Samuli Hakala HT) ja varatilintarkastaja (Pekka Haavisto) sekä 
	 päätetään tilintarkastajan palkkiosta.

12. 	Käsitellään muut hallituksen esittämät asiat.

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

15. 	Kokouksen päättäminen.
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Ilmoittautumislomake  Palautusosoite: Suomen MG-yhdistys ry 
          Susanne Hiltunen 
           Heikinmäentie 13 
          21160 Merimasku 

Sitova ilmoittautuminen Suomen MG-yhdistys ry:n Valtakunnallisille Myastenia -
päiville 4.-5.4.2020.  

Sokos hotel Vaakuna, Possentie 7, Hämeenlinna. 

Nimi _____________________________________ varsinainen jäsen/ei jäsen 

Osoite ___________________________________ puhelin _______________________ 

Muut mukana tulevat henkilöt 
______________________________________________________________________ 

Huonekaveriksi toivoisin ____________________________________________________ 

    
1. Osallistun luennoille ja kahvitukseen la-su 4.-5.4.2020   ______
 -sis. kokouskahvi ja makea kahvileipä (15e/hlö)   
                                     
2. Osallistun vuosipäivään la-su 4.-5.4.2020   ______ 
 -koko paketti (kaikki ohjelmassa mainitut kahvit ja  
 ruokailut, majoitus ja aamiainen).  
 Hinta 2 hlön huoneessa 150 e/hlö, 1 hlön huoneessa 190 e/hlö. 
 .  

Erikoisruokavalio __________________________________________________________ 

Edellä olevan ilmoittautumisen mukaisesti olen maksanut yhdistyksen tilille  

IBAN: FI44 5542 4020 0254 54 BIC: OKOYFIHH              ______________ €.  

                             

Päiväys _________________________   Allekirjoitus _____________________________ 

Yhdistys maksaa vain vuosikokoukseen osallistuneiden jäsenten matkakustannukset 
edullisimmalla (yleisellä) kulkuneuvolla. 
Korvaus maksetaan tositteita vastaan pankkitilille viimeistään 30.5.2020. Jos oman auton tai muun 
poikkeavan kulkuneuvon käyttö on välttämätöntä, selvitä syyt siihen matkalaskussa.

Ilmoittautuminen 
    viimeistään 
     6.3.2020
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SATAKUNTA

Satakunnan MG-kerho kokoontuu joka kuukauden ensimmäinen maa-
nantai klo 13-15 Yhteisötalo Otavassa, Otavankatu 5 A, pohjakerros. 
Hissillä pääsee oikeaan kerrokseen. 

Tervetuloa!

Lisätietoja Riitta Jokela, p. 0400 760 434, riitta.liisa.jokela@gmail.com

VARSINAIS-SUOMI

Vertaistukitapaamiset myasteenikoille joka kuukauden toinen maanantai klo 17-
19 Lihastautiyhdistyksen toimitiloissa, Itäinen Pitkäkatu 68, Turku.

Keväällä tapaamiset jatkuvat. Tapaamisia on seuraavina maanantai-iltoina 
klo 17-19:   
13.1.2020, 10.2.2020, 9.3.2020, 6.4.2020 (HUOM pvä) ja 11.5.2020.
Tuolijoogaa (hinta 2 e/hlö/kerta) maanantaisin 20.1., 3.2., 24.2., 9.3., 23.3., 20.4., 
4.5. ja 18.5. klo 16-17 Itäinen Pitkäkatu 68, Turku. Jooga on Lihastautiyhdistyksen 
järjestämää.
Bocciaa ja curlingia torstaisin klo 13.30-15 Impivaarassa ja myöskin torstaisin 
klo 13.30-16 K-instituutissa Skanssissa. Yhteyshenkilö Tapio Juolio, 
p. 040 555 3102.

Tapaamisten aikataulu ja muuta infoa myös nettisivuilla 
www.turunseudunmyasteenikot.net.

KESKI-SUOMEN MG-RYHMÄ

Lämpimästi tervetuloa alkuvuoden tapahtumiin:
-ti 4.2.2020 klo 16-18 tapaaminen Jyväskylän kaupunginkirjaston kahvion 
kabinetissa
-ke 11.3.2020 klo 14-18 ”Aivot ja ikääntyminen”. Aivoviikon tapahtuma, Agora 2 
-auditoriossa
 -ti 5.5.2020 klo 16-18 tapaaminen Jyväskylän kaupunginkirjaston kahvion 
kabinetissa

Hyvää vuoden alkua toivotellen,
Ritva Suikkonen 040 522 9411 ja Päivi Hokkanen 040 732 6806

POHJOIS-SAVON MG-RYHMÄ

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

PAIKALLISKUULUMISETIlmoittautumislomake  Palautusosoite: Suomen MG-yhdistys ry 
          Susanne Hiltunen 
           Heikinmäentie 13 
          21160 Merimasku 

Sitova ilmoittautuminen Suomen MG-yhdistys ry:n Valtakunnallisille Myastenia -
päiville 4.-5.4.2020.  

Sokos hotel Vaakuna, Possentie 7, Hämeenlinna. 

Nimi _____________________________________ varsinainen jäsen/ei jäsen 

Osoite ___________________________________ puhelin _______________________ 

Muut mukana tulevat henkilöt 
______________________________________________________________________ 

Huonekaveriksi toivoisin ____________________________________________________ 

    
1. Osallistun luennoille ja kahvitukseen la-su 4.-5.4.2020   ______
 -sis. kokouskahvi ja makea kahvileipä (15e/hlö)   
                                     
2. Osallistun vuosipäivään la-su 4.-5.4.2020   ______ 
 -koko paketti (kaikki ohjelmassa mainitut kahvit ja  
 ruokailut, majoitus ja aamiainen).  
 Hinta 2 hlön huoneessa 150 e/hlö, 1 hlön huoneessa 190 e/hlö. 
 .  

Erikoisruokavalio __________________________________________________________ 

Edellä olevan ilmoittautumisen mukaisesti olen maksanut yhdistyksen tilille  

IBAN: FI44 5542 4020 0254 54 BIC: OKOYFIHH              ______________ €.  

                             

Päiväys _________________________   Allekirjoitus _____________________________ 

Yhdistys maksaa vain vuosikokoukseen osallistuneiden jäsenten matkakustannukset 
edullisimmalla (yleisellä) kulkuneuvolla. 
Korvaus maksetaan tositteita vastaan pankkitilille viimeistään 30.5.2020. Jos oman auton tai muun 
poikkeavan kulkuneuvon käyttö on välttämätöntä, selvitä syyt siihen matkalaskussa.

Ilmoittautuminen 
    viimeistään 
     6.3.2020
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UUDENMAAN MG-RYHMÄ

Ryhmämme kokoontuu joka kuukauden toinen torstai 9.1., 13.2., 12.3. 2.4. 
(HUOM aika) ja 14.5. klo 17-19
Kampin palvelukeskuksessa, os. Salomonkatu 21 B, Helsinki (paikka Keltsu). 
 
Toiminnasta vastaavat Pirjo Ylimäki, p. 040 375 6711, Kaija Savolainen, p. 050 
563 8119 ja Pirkko Vanhamäki, p. 040 735 2181. 

LAHDEN SEUDUN PAIKALLISTOIMINTA

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

OULUN SEUDUN PAIKALLISTOIMINTA

Neurologisten diagnoosin saaneiden 30–65-vuotiaiden vertaistukiryhmä = HERVOTTOMAT kokoontuu 
Oulun Kumppanuuskeskuksessa Os. Kansankatu 53, Oulu. 
Voit tulla paikan päälle yksin tai ystävän kanssa. Tilaisuudessa kahvitarjoilu. Tarjoilun vuoksi toivotaan 
ennakkoilmoittautumista ja tietoa mahdollisista ruokarajoitteista viikkoa ennen tilaisuutta.
Lämpimästi tervetuloa!

Kevään 2020 tapaamiset:
to 20.2. klo 17-20 Nyyttärit ja keskustelua/kokoustila Resiina
to 19.3. klo 17-20 Oulun pääkirjastoon Kirjastoklubiin osallistuminen?
to 16.4. klo 17-20 Tapaaminen kivassa kahvilassa
to 14.5. klo 17-20 Yhdessä syömään, Tuba, Mannenkatu 2, 90130 Oulu.
Kesäkauden avajaiset ja kesälaitumille.
Yhdyshenkilö Pia Moisala puh. 041 436 5071, pia.moisala@gmail.com

HÄME

Ollaan startattu uusi vuosikymmen ja toivotaan sen tuovan ratkaisun jo pitkään 
vireillä olleeseen SOTE asiaaan, sillä kyllä me MG-potilaat olemme myös mu-
kana siinä ”veneessä”. Paljon on asioita jotka voisivat olla kokonaisuudessaan 
paremmin.

Tapaamisia on ollut seuraavasti :

La 23.11.2019 vietimme PIKKUJOULUA  Kojolankadulla Tampereella.
Tarjolla oli puuroa+soppaa, glögiä, kahvia / teetä torttujen ja piparien kera.
Käytiin läpi nopeasti myös kuulumiset ja lauloimme myös tuttuja joululauluja. 
Itse joulupukki oli jättänyt paketit eteiseen ja pienet tontut jakoi ne oikeille
henkilöille. Tätä kaikkea riemua meitä oli todistamassa 16 (11+5) ja lisäksi oli
pienet tyttö ja poika tontut.

Seuraava tapaaminen keskiviikkona 18.3.2020 klo 17 Kojolankadulla.

Pj	 Leila Mäkilä	  gsm 0400 484338	 leila.makila@gmail.com
	 Siht.	 Arto Jokinen        gsm 040 7322028             arto.jokinen@tintti.net
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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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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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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 8–14, 
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, 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. 050 537 6783, 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 
merjapaukku@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




