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MYASTENIA-VIESTI Sisällys

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

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

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

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

Toimitussihteeri: Susanne Hiltunen
Puh. 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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Potilaalle voi olla piinaava pattitilanne, jos hän ko-
kee, että hänen terveydellisiä ongelmiaan psykolo-
gisoidaan. Eli potilas voi kokea vaivansa fyysisenä 
vaikka lääkäri näkee ne psyykkisenä. Diagnoo-
siksi voi tällöin tulla jopa hypokondria eli luulo- 
sairaus.

Harvinaisille sairauksille tai vammoille voi 
olla hankalaa saada diagnoosia, jos sairautta ei 
tunnisteta suoraan oireiden perusteella. HUS:n 
arvioiden mukaan noin 300 000 suomalaisella on 
jokin harvinainen sairaus, vamma, oireyhtymä tai 
epämuodostuma.

Tämän hetkisen arvion mukaan on noin 8 000 
erilaista harvinaissairautta, joista suuri osa on 
geneettisiä ja usein myös perinnöllisiä. Näihin 
lukeutuvat muun muussa iho-, lihas-, hermo- ja 
neurologiset sairaudet. Juuri harvinaissairauksissa 
saatetaan päätyä hypokondria-diagnoosiin.

Oikean diagnoosin löytyminen voi kestää vuo-
sista vuosikymmeniin. Geeniperimämme tarkempi 
tutkiminen hyödyttäisi harvinaissairauksista kär-
siviä ja näiden sairauksien asiantuntijoita. Silloin 
saisimme lisää tietoa suomalaisten harvinaisista 
sairauksista ja tautiperimästä.

Sairauden tunnistamisen venyessä on useilla 
potilailla mitä erilaisempia tuntemuksia ja haittoja. 
Tästä voi seurata muun muassa fyysisiä rajoitteita 
jäsenissä, särkyjä tai aistillisia rajoitteita esimer-
kiksi näössä ja kuulossa.

Jos esimerkiksi olkapään vammassa kipu on 
muodostunut krooniseksi, voidaan henkilölle mää-
rätä kipulääkkeitä vuosikausiksi, vaikka oikeampi 
hoito olisi ollut kuntoutus. Myös harvinaiset syövät 
ovat ennen oikeaa diagnoosia tuottaneet usein 
potilaille kovia fyysisiä kipuja.

Yhdysvaltojen autoimmuunisairauksien yhdis-
tyksen (AARDA) tietojen mukaan mahdollisesti 
jopa yli 40 prosentille autoimmuunisairautta po-
tevista naispotilaista annetaan tai ehdotetaan 
hypokondria-diagnoosia ennen oikean diagnoosin 
löytymistä.

Muun muassa autoimmuunisairauksiin lukeu-
tuva kilpirauhasen vajaatoiminta (hypotyreoosi) 
aiheuttaa monenlaisia oireita, mikä hankaloittaa 
oleellisesti oikeaa diagnoosia. Hypotyreoosi voi 
muistuttaa oireiltaan paljon myös masennusta 
tai fibromyalgiaa. Kilpirauhaspotilaita on saatettu 
hoitaa pitkäänkin masennuslääkkeillä ilman hyö-

tyvaikutuksia – ja usein näistä on aiheutunut vain 
sivuvaikutuksia.

Myös kilpirauhasen liikatoimintaan liittyy mo-
ninaisia oireita. Henkilö on aina vauhdissa ja hä-
nellä on silmäoireita. Oireita on pidetty naisten 
vaihdevuosiin kuuluvina. Vaihdevuosiin kuuluviksi 
oireiksi lasketaan myös useita naisten tuntemuksia 
ja kipuja kehossaan. Jopa gynekologiset kasvaimet 
ovat päässeet kasvamaan, kun on todettu, että 
”nämä tuntemukset kuuluvat ikäänne”.

Miehilläkin on menopaussi eli vaihdevuodet. 
Virtsaamisongelmissakaan ei pidä tyytyä totea-
mukseen ”kun on ikää, niin kaari lyhenee”. Syynä 
voi olla eturauhasen liikakasvu tai eturauhassyöpä.

Kokemuksiini perustuen voin antaa viisi ohjetta, 
joita noudattaa lääkärin vastaanotolle mentäessä:

Pyri selvittämään kipusi ja tuntemuksesi mah-
dollisimman tarkasti. Kirjaa ne vaikka muistilapulle 
ja ota tarvittaessa mukaan lähimmäisesi, jos oma 
jaksamisesi on hiipunut. 

Pyydä, että kivun ja huonovointisuuden syy 
selvitetään laboratoriokokein tai kuvantamisella.

Hoitohenkilökunta on sinua varten. Yhdessä 
heidän kanssa pyritään selvittämään sairautesi. 

Kirjaa paperille pääasiat siitä, mitä todettiin 
vastaanotolla ja tarkista KELA:n Omakannasta, mi-
tä hoitoyksikössäsi sinne on kirjattu. 

Muista, että terveydenhuollon organisaatiot 
ovat potilaita varten. Sinulla on oikeus tutkimuksiin 
sekä laadukkaaseen, vaikuttavaan ja potilasturval-
liseen hoitoon. 

Paavo Koistinen, puheenjohtaja

Sairauden diagnosointi voi kestää joskus jopa vuosia

Pääkirjoitus 
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Ajankohtaista 

Heinäkuun alusta alkaen kaikki Kelan korvaamat 
taksimatkat pitää tilata Kelan alueelliselta sopi-
muskumppanilta. Muulla tavoin tilatusta matkasta 
ei voi saada korvausta.

Heinäkuusta alkaen alueelliset tilausvälitysyhtiöt 
vastaavat taksipalvelusta kokonaisuudessaan. Uu-
sia taksin tilausnumeroita on 17 ja puhelut näihin 
numeroihin (alla) ovat maksuttomia. Kela voi kor-
vata taksimatkan vain, jos taksi on tilattu näistä 
numeroista.

Kun asiakas tilaa taksimatkan oman alueensa ti-
lausnumerosta, hän saa matkakorvauksen heti tak-
sissa ja maksaa matkastaan enintään omavastuun, 
joka on 25 euroa yhdensuuntaisesta matkasta. 

Mikäli matkan kustannukset jäävät alle oma-
vastuun, asiakas maksaa matkan itse. Myös nä-
mä kustannukset kerryttävät kuitenkin matkojen 
vuosiomavastuuta eli ns. matkakattoa, joka on 
300 euroa.

Oikeus vakiotaksiin säilyy
Alle 16-vuotiaalla tai vaikeasti sairaalla lapsella 
on edelleen oikeus vakiotaksiin eli tutun taksin-
kuljettajan käyttöön.  Oikeus vakiotaksiin voidaan 
myöntää asiakkaalle myös yksilöllisen harkinnan 
perusteella.  Siihen vaikuttaa asiakkaan terveyden-
tila ja avuntarve kuljetuksen aikana.  Edellytyksenä 
vakiotaksikuljetuksen järjestymiselle on, että Kelan 
korvaamia taksikuljetuksia järjestävä tilausvälitys-
yhtiö pystyy osoittamaan asiakkaalle vakituisen 
kuljettajan tai että asiakkaan aiemmin käyttämä 
kuljettaja toimii tilausvälitysyhtiön alihankkijana.

Saattajan korvauksiin muutoksia
Saattajan matkakuluista saa korvausta, jos ter-
veydenhoitohenkilökunta on katsonut saattajan 
tarpeelliseksi asiakkaan terveydentilan vuoksi. 
Saattajan matkasta saa korvauksen vain siltä osalta 
matkaa, jonka asiakas ja hänen saattajansa mat-
kustivat yhdessä.  

Muutoksia Kelan korvaamiin taksimatkoihin 

Yhdistyksemme lääkevastaavan ja toimiston pu-
helinnumerot ovat muuttuneet. Toukokuun alusta 
lukien lääkevastaava Eeva-Liisa Kontturin tavoittaa 
arkisin klo 15-17 numerosta 044 242 8098.

Uudet puhelinnumerot käytössä
Toimistosta, jäsenasioista, kuntoutuskursseista 

ja viestinnästä vastaavan Susanne Hiltusen tavoit-
taa perjantaisin klo 10-14 numerosta 044 240 8852.  

Uudet palveluntuottajat ja tilausnumerot 

maakunnissa ovat heinäkuun alusta lukien 

seuraavat:

• Etelä-Karjala, Taksi Saimaa Oy, 0800 50 123

• Etelä-Pohjanmaa, Seinäjoen Keskustaksi Oy,
 0800 99 090 

• Etelä-Savo, Pro-Keskus Oy, 0800 30 2245

• Kainuu, Kainuun Taksivälitys Oy, 0800 93 153

• Kanta-Häme, Tampereen Aluetaksi Oy,  
 0800 98 821

• Keski- ja Pohjois-Pohjanmaa, Pohjois-
 Suomen Taksi Oy, 0800 93 150 (suomi),
 0800 93 152 (ruotsi)

• Keski-Suomi, Pro-Keskus Oy,0800 30 2259

• Kymenlaakso, Kymenlaakson Taksi Oy,  
 0800 30 2333 

• Lappi, Pro-Keskus Oy, 0800 30 2240

• Pirkanmaa, Tampereen Aluetaksi Oy,  
 0800 98 811

• Pohjanmaa, Vaasan Ulataksi Oy, 0800 99 000

• Pohjois-Karjala, Pro-Keskus Oy,  
 0800 30 2255

• Pohjois-Savo, Pro-Keskus Oy, 0800 30 2250

• Päijät-Häme, Taksi Päijänne Oy, 0800 9 4220 

• Satakunta, Lounais-Suomen Taksidata Oy, 
 0800 12 0001

• Uusimaa, Helsingin-Uudenmaantaksit Oy, 
 0800 96130 (suomi), 0800 96140 (ruotsi)

• Varsinais-Suomi, Lounais-Suomen Taksi-
 data Oy, 0800 130001 (suomi), 
 0800 130002 (ruotsi)

Saattajan yksin tekemä matka korvataan vain 
silloin, kun se alkaa asiakkaan kotiosoitteesta tai 
päättyy sinne esimerkiksi tilanteessa, jossa asiakas 
jää hoitoon terveydenhuoltoon ja saattaja tekee 
paluumatkan yksin.
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Yhdistyksen kurssit vuonna 2018

Hyvinvointia ja liikuntaa - voimaa luonnosta

Kuusamon Keitaassa 
sunnuntaista torstaihin 2.-6.9.2018.
Kurssin tavoitteena on terveyden ja hyvinvoinnin 
lisääminen kokonaisvaltaisesti. Kurssin aikana teh-
dään retkiä lähiympäristöön nauttien luonnosta 
omien voimavarojen mukaan - kehoa kuunnellen!  
Retkikohteita ovat mm. Julma Ölkky ja Hossan 
kansallispuisto. Ohjelmassa on myös äänenhuol-
toa ja rentoutumista musiikillisin keinoin sekä en-
siapuopetusta.

Mukaan kurssille mahtuu 15 henkilöä. Kurssi 
on tarkoitettu myasteenista sairautta (MG ja LEMS) 
sairastaville. Myös tukihenkilön/läheisen on mah-
dollista osallistua kurssille omalla kustannuksella. 
Kurssilta peritään omavastuu 10 e/vrk eli yhteensä 
30 e. Tukihenkilöiltä peritään kurssimaksuna 230e/
hlö. Summa maksetaan yhdistyksen tilille IBAN 
FI44 5542 4020 0254 54, BIC: OKOYFIHH

Kurssilaisilla on täysihoito. Luennot ja ruokailut 
ovat samassa talossa. Majoitus on kahdessa eri 
talossa, joista löytyy erikokoisia huoneita. Suihkut, 
wc:t ja invawc:t ovat käytävillä. Rantasauna on läm-
pimänä joka ilta. Kaikkiin tiloihin on esteetön kulku.

Kurssin vetäjänä ja kouluttajana toimii musiik-
kipedagogi, ensiapukouluttaja, terveydenhoitaja 
Hannele Aarnio-Närhi.

Voit tutustua kurssipaikkaan ja majoitukseen 
osoitteessa www.kuusamonkeidas.fi 

Lähetä kurssihakemus joko sähköpostilla kun-
toutus@suomenmg-yhdistys.fi tai postissa. 

Suomen MG-yhdistys ry korvaa kuntoutuskurs-
sien osallistujien matkakustannukset halvimman 
yleisen julkisen kulkuneuvon mukaan. Poikkeus-
tapauksissa matkakustannuksista on neuvoteltava 
kurssivastaavan kanssa.
Ilmoittautumiset viimeistään 1.8.2018 mennessä.

Sunnuntai  
klo 16.00  Saapuminen Soivioon ja majoittuminen
17.00  Päivällinen
18.00  Rantasauna
20.00 Iltapala
8.30   Aamiainen

Maanantai 
9.15 - 11.30 Äänen huoltoa (teoriaa, harjoituksia ja 
 yhteislaulua)
11.30 -13.00  Lounas, lepoa
13.00 -16.00  Luonto lähellä. 
 Poromiehen vuosi ja päivätanssit        
17.00  Päivällinen
18.00  Rantasauna
20.00  Iltapala

Tiistai            
8.30   Aamiainen
9.15 - 9.45   Äänen avaus ja tuolijumppa
9.50 -11.30 Hätäensiapu 
 (teoriaa ja käytännön harjoituksia)
11.30 - 13.00  Lounas, lepoa

13.00 -16.00  Liikuntaa luonnosta nauttien. 
 Veneretki Julma Ölkyn kanjoni-
järvelle. 
17.00  Päivällinen
18.00  Rantasauna
20.00  Iltapala
 
Keskiviikko  
8.30   Aamiainen                 
9.30 - klo 15.00 Luontoretki, kokopäivän retki  
 Hossan kansallispuistoon. Lounas 
  syödään luonnossa. Retkieväät.
16.00   Kokoontuminen, kurssin päätös  
 ja palautekeskustelu
17.00  Päivällinen
18.00  Rantasauna
20.00  Iltapala 

Torstai 
8.30  Aamiainen ja lähtö kotimatkalle

Kurssiohjelma
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Varkaudessa, Kylpylähotelli 
Kuntorannassa  5.-7.10.2018 
Kurssi on tarkoitettu hiljattain myastenia- tai LEMS 
-diagnoosin saaneille ja heidän läheisilleen. Mu-
kaan kurssille mahtuu 6 sairastunutta ja 6 omaista.

Paikalliset myasteenikot ovat myös erittäin 
lämpimästi tervetulleita osallistumaan perjantaina 
kurssin vertaistukituokioon ja neurologin luentoon. 

Täytä kurssihakemus ja lähetä se joko sähkö-
postilla kuntoutus@suomenmg-yhdistys.fi tai pos-
tissa (Suomen MG-yhdistys ry, Heikinmäentie 13, 
21160 Merimasku). 

 
Perjantai 
12-13 Lounas  ja majoittuminen 
13-15                 Tervetuloa ja hotelli tutuksi 
13.30-15.30 Vertaistukituokio, vetäjinä Ismo Lumpiola ja Paavo Valtokari 
15.30-16   Kahvitauko 
16-17   Neurologin vinkkejä arkeen ja ajankohtaista tietoa sairaudesta 
17-18    Päivällinen 
18-20  Kylpylänautintoja

Lauantai
8-9      Aamupala 
9-11    Sosiaalietuudet (vammaistuet, tukiasiat, omaishoitajuus) 
11-12      Rentoutumista 
12-13    Lounas 
13-15     Sairauteen sopeutuminen, psykiatrinen sh Tarja Kulola 
15-15.30   Kahvitauko 
15-17    Liikunnallisia aktiviteetteja ulkona (säävaraus) 
17-18    Päivällinen 
18-     Vertaistukea 

Sunnuntai 
8-9  Aamupala 
9-11   Ensiapukurssi, SPR:n kouluttaja 
11-12      Palautekeskustelu, vetäjina Ismo Lumpiola ja Paavo Valtokari 
12-13   Lounas ja kotia kohden!

Yhdistyksen kurssit vuonna 2018

Hiljattain sairastuneille vertaistukea ja ohjausta

Kurssiin sisältyy täysihoito ja majoitus kahden 
hengen huoneissa. Majoittuminen yhden hengen 
huoneissa vain lääkärintodistuksella. Matkakus-
tannukset yhdistys korvaa edullisimman julkisen 
yhteyden mukaan.

Kurssilta peritään omavastuu 10 e/vrk eli yht. 20 
e/hlö. Summa maksetaan yhdistyksen tilille IBAN 
FI44 5542 4020 0254 54, BIC: OKOYFIHH

Kurssille pääsystä ilmoitetaan hakuajan päätty-
misen jälkeen. Lisätietoja antaa Susanne Hiltunen, 
p. 044 240 8852 (perjantaisin klo 10-14).

Hakuaika kurssille 2.9.2018 asti.

Kurssiohjelma
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Jyväskylässä MG-päivillä kuultiin mielenkiintoisia 
yksityiskohtia myastenia graviksen uusista lääk-
keistä ja hoitomuodoista.

-Mitä vanhemmaksi tulen, sitä nöyremmäksi tulen. 
Paljon on vielä sairauksissa, mitä ei tiedetä. Minul-
ta saa kysyä, vaikka en lupaa osata vastata kaikkiin 
kysymyksiin, aloitti neurologi, dosentti Juha-Pekka 

Erälinna luentonsa aiheesta Ajankohtaista myas-
teniasta.

Kysymyksiin dosentti pääsikin vastaamaan, 
sillä hänen kertoessaan uusista tutkimuksista ja 
niissä havaituista asioista, yleisön joukossa nousi 
jatkuvasti käsiä pystyyn esittäen yhä uusia jatko-
kysymyksiä.

Yleisö sai muun muassa kuulla, että vaikka 
lääkärit ovat jo vuonna 2016 saaneet yhteisen kan-
sainvälisen hoitosuosituksen myasteenikoille, ei 

Tavoitteena oireeton tila

Suomessa vielä toistaiseksi ole omaa käypä hoi-
to -suositusta tätä harvinaista sairautta sairasta- 
ville.

Hoidon tavoitteena on aina remissio, oireeton 
tila mahdollisimman vähillä lääkitykseen liittyvillä 
haittavaikutuksilla. Useimmiten myastenisen sai-
rauden hoito aloitetaan oireenmukaiselle hoidolla 
ja kateenkorvan poistoon mennään yleistyneessä 
myasteniassa, kun vakaa tilanne on saavutettu, 
vaikka useimmilla potilailla ei ole todettavissa ka-
teenkorvan kasvainta, tymoomaa.

-Sitä ajatellaan, että kateenkorvan poisto oli-
si hyvä tehdä, koska perusidea sairaudessa on, 
että jostain syystä vasta-aineita syntyy häiriten 
hermo-lihas liitoksen reseptorin toimintaa, ja ka-
teenkorvan poiston arvellaan vähentävän vasta-ai-
neiden muodostumista, Erälinna totesi.

-Utbretid ja Mestinon vaikuttavat hermon ja lihaksen väliseen vasta-aineeseen, ne ovat oireen mukais-
ta hoitoa. Samoin Efedrin, totesi neurologi, dosentti Juha-Pekka Erälinna luennoidessaan MG-päivillä 
eri lääkeaineiden vaikutusmekanismeista.
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Autoimmuunisairauden mysteerinen 
tausta
Autoimmuunisairauksissa potilaan immuunijärjes-
telmä toimii liian hyvin reagoiden ulkoisten taudin-
aiheuttajien ohella myös omaa kudosta vastaan. 
Jostain syystä näitä sairauksia tavataan enemmän 
naisilta kuin miehiltä.

-Syyksi tähän on oletettu muun muassa sitä, et-
tä naisen immuunijärjestelmä on monipuolisempi 
kuin miehen, koska mm. raskauden aikana naisten 
elimistön immuunijärjestelmän on pystyttävä so-
peutumaan uuteen tilanteeseen ja kyettävä hylki-
misen asemesta hyväksymään kehittyvän sikiön 
äidin immuunijärjestelmälle vieras kudosrakenne, 
Erälinna selvitti.

Esimerkiksi erilaisten tulehdusten ja perimän 
arvellaan liittyvän autoimmuunisairauksien syn-
tyyn. Sairauksien synnyn mekanismeja tunnetaan, 
mutta varsinaisia syitä ei.

-Meitä lääkäreitä kiehtoo se, mikä siellä taus-
talla on syynä.

Kriisilääkkeet
Uhkaavassa myastenisessa kriisissä on hoidettava-
na potilas, jonka hengitys on pahasti vaikeutunut-
ta. Tällöin tarvitaan usein hengityksen avustamista 
teho-osastolla.

Näissä tilanteissa voidaan myös turvautua plas-
mafereesiin tai immunoglobuliiniin.

Plasmafereesissä laskimoverta otetaan hoidet-
tavasta henkilöstä, veri suodatetaan, jolloin siitä 
poistuu veren vasta-aineita. Tämän jälkeen veri 
annetaan takaisin potilaalle.

Immunoglobuliinissa on kyse hoidosta, jolloin 
henkilölle annetaan useiden verenluovuttajien 

verestä kerättyjä vasta-aineita, immunoglobu- 
liineja.

-Ellei peruslääke Mestinon riitä oireiden pitämi-
seen kurissa, turvaudutaan kortikosteroideihin ja 
immunosuppressiiviseen lääkitykseen, Juha-Pekka 
Erälinna kertoi.

Uutuus Eculizumab
Uusi lääke, joka on jo saanut myyntiluvan EU:ssa, 
on nimeltään Eculizumab. Siitä on ollut Erälinnan 
mukaan apua vaikeahoitoista myasteniaa sairasta-
ville potilaille, joilla on todettu asetyylikoliniresep-
torin vasta-aineita.

Tämä uusi lääke voisi auttaa osaa myasteeni-
koista, mutta lääkkeen kalliin hinnan ja rajallisen 
tutkimusnäytön vuoksi sairaanhoitopiirit eivät 
välttämättä ole halukkaita hankkimaan sitä käyt- 
töönsä.

Kahden viikon välein otettavan lääkkeen ker-
ta-annoksen hinta on Erälinnan mukaan yli 20 000 
euroa.

-Vuodessa yhden potilaan hoito tällä lääkkeellä 
maksaisi yli 500 000 euroa. Toisaalta, jos henkilö 
joutuu teholle, on sekin hyvin kallista, dosentti 
puntaroi.

Eculizumabia käyttävän on tiedostettava se, et-
tä lääke lisää aivokalvontulehdusriskiä. Lisäksi ve-
sirokko on oltava joko sairastettu tai sitä vastaan on 
oltava rokotettu ennen kuin lääkettä voi käyt-tää.

-Myastenian hoitomuodot lisääntyvät. Meillä 
on nyt alkamassa uusi vaihe hoidoissa, vakuutti 
Erälinna puheenvuoronsa päätteeksi.
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Perhepäivä Särkänniemessä
Suomen MG-yhdistys järjestää perhepäivän 

Särkänniemessä lauantaina 28.7.2018 kello 12 alkaen.

Olemme hankkineet Särkänniemi -rannekkeita yhteensä 50:lle hengelle. Joukossa on 40 kpl yli 
120 cm rannekkeita ja 10 kpl alle 120 cm rannekkeita. Rajoitettu lippuerä myydään ilmoittautumis- 
järjestyksessä. Huom! Korkeintaan 4 aleranneketta/perhe. 

Rannekkeet oikeuttavat pääsyyn kaikkiin Särkänniemen huvilaitteisiin (pituusrajojen puitteissa), 
Näsinneulan näkötorniin, Akvaarioon (alakerta ei esteetön), Planetaarioon ja Koiramäen eläin- 
puistoon.

Pelkkä sisäänpääsy Särkänniemen alueelle on maksuton. Lisäksi alle 3-vuotiaat huvittelevat 
kaikkialla puistossa maksutta.

Ohjelma 
Kello 12 kokoontuminen ja rannekkeiden jako pääsisäänkäynnin edustalla.
Kello 14 kokoonnumme yhteiselle välipalalle (mehut ja välipalapatukat)
Kello 20 huvipuiston portit sulkeutuvat, joten viimeistään tässä vaiheessa on suunnattava 
kokka kotia kohden.

Rannekkeita saa varata 30 euron (yli 120 cm) ja 24 euron (alle 120 cm) alehintaan 
(normaalihinnat 40e/46 e) 

2.6. alkaen Minna Ranteelta, minnara2@gmail.com

Nopeat syövät hitaat! 

Valmistaudu upeaan elämyspäivään koko perheen voimin!



12

Uudenmaan MG-ryhmä järjesti MG-viikon johdos-
ta info-päivän 8. maaliskuuta iltapäivällä. 

Paikaksi valittiin tällä kertaa Meilahden sairaalan 
sijaan Kampin palvelutalo, joka sijaitsee Kampin 
metroaseman lähettyvillä. Meilahdessa oli viime 
kertoina käynyt vähän väkeä ja kaikilla tuntui ole-
van kiire lääkärin vastaanotolle. 

Paikanvaihdos vaikutti onnistuneelta, sillä kävi-
jöitä oli 40-50 henkilöä, eikä kukaan ollut koskaan 
kuullutkaan mistään MG-sairaudesta. 

Tarjolla oli NV- eli Neurologiset vammaisjär-
jestön kyniä sekä yhdistyksen omia kyniä, ja kun 
eläkeläiset ovat kovia ristikoita tekemään, niin ky-
nillä oli hyvä menekki. Houkuttimena oli lisäksi 
Fazerin sinisiä konvehteja, jotka myös tekivät kaup- 
pansa. 

MG-infopäivä Helsingissä 

Samalla tuputettiin tietoa MG-sairaudesta ja 
kerrottiin yleiset oireet. Loppupäivästä tuntui jo pu-
heessa, että kovasti on puhetta tuotettu. Info-päivä 
sattui samaan aikaan kuin Kansainvälinen naisten 
päivä, joten palvelutalolla riitti väkeä. Ohjelmaa oli 
järjestetty pianon soitosta kynsien lakkaukseen. 

Lisäksi palvelutalo suhtautui myönteisesti in-
fo-tilaisuuteen, sillä he laittoivat ilmoitustaululle 
meidän toimittamamme info-iskun tilaisuudesta. 
Esillä oli esitteitä ja kirjat: Mystinen gravis – tietoa 
Myastehnia gravis (MG) sairaudesta sekä Minun 
tarinani sekä isot vihreät MG-julisteet – ei voinut 
olla huomaamatta info-pistettä ja kävijät olivat 
uteliaita ja halusivat tietää mistä on kyse. Paikalla 
tietoa jakamassa oli Pirjo Ylimäki ja allekirjoittanut.

Teksti ja kuva Eva Frostell-Pyhäjärvi

Pirjo Ylimäki (vas.) ja Eva Frostell-Pyhäjärvi vastailivat MG-viikolla kysymyksiin myasteniasta Kampin 
palvelutaloon järjestämällään infopisteellä.
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Euroopan myasteenikot kokoontuvat ensi vuonna 
Suomessa.

Yhdistyksen jäsen Eva Frostell-Pyhäjärvi kertoi 
Valtakunnallisille MG -päivien osallistujille myas-
teenikoiden Euroopan laajuisesta järjestymisestä.

-EuMGA perustettiin vuonna 2009. Alun perin 
yhdistys perustettiin hyväntekeväisyysjärjestönä 
Englantiin, mutta nyt yhdistykselle etsitään uutta 
kotimaata. Kukaan ei oikein ole halukas ottamaan 
sitä kontolleen, Frostell-Pyhäjärvi totesi.
Yhdistyksessä johtaa tällä hetkellä puhetta italia-
lainen Fulvio Baggi. Nelijäseniseen hallitukseen 
kuuluvat lisäksi saksalainen Rudolph Jansen, ro-
manialainen Alina Savu ja suomalainen Eva Fros-
tell-Pyhäjärvi.

Pohjoismaissa myasteenikkojen yhteistyöelin 
on perustettu jo vuonna 1999. Pohjoismaiset my-
asteenikot kokoontuvat joka toinen vuosi. Vuonna 
2019 kokous pidetään Suomessa. Rahaa yhteistyö-
hön on anottu ja saatu muun muassa Pohjoismai-
den neuvostolta.

Suomessa asiat ovat hyvin

Uudenmaan 
MG-ryhmä kokoon-
tui 8.3. Kampin pal-
velutalossa jump-
paamaan, nimittäin 
aivojumppaamaan.

Vieraaksi olim-
me saaneet Suo-
men kinesiologia-
yhdistyksestä aivo-
jumppakouluttaja 
Päivi Revon. Meitä 
innokkaita tree-
naajia oli paikalle 
saapunut reilut 10 
henkeä.

Ensin Päivi ker-
toi meille aivojum-

pan alkuperästä ja mitä aivojumppa on. Eli lyhyes-
ti: herätellään yhteyksiä aivojen ja kehon välillä.

Teorian jälkeen siirryttiin sitten itse asiaan, eli 
käytännön harjoituksiin. Se mikä tekee aivojum-

Se tärkein lihas

pasta niin sopivan meille myasteenikoille, on se, 
että melkein kaikki liikkeet voi tehdä istuen.

Lisäksi harjoitteet olivat hyvin lyhytkestoisia. 
Kutakin sarjaa tehtiin vain noin kolme minuuttia 
kerrallaan.

Silmäharjoituksissa itselläni kyllä alkoi jo silmät 
väsyä tuossa ajassa, mutta jo hetken päästä oli 
kuitenkin ”kirkkaampi” näkö.

Teimme myös korville kuuloaistia terävöittävän 
harjoituksen. Useimmat meistä havaitsivat, että 
kuuli ääniä uudella tavalla jumpan jälkeen.

Muitakin aivoja herätteleviä jumppaliikkeitä 
teimme.

Liikkeillä oli myös hauskoja ja mieleenpainuvia 
nimiä. Esimerkiksi ”pöllö”, jossa huhuiltiin kuulu-
vasti. Ja sekös meitä nauratti.

Kaiken kaikkiaan ilta oli onnistunut. Toivotta-
vasti muillekin, ei vain minulle, jäi halu jatkaa 
harjoituksia kotona ja miksei hankkia jopa lisäopas- 
tusta.

Huhuillaan kun tavataan!

Riitta Ilvonen

Eva Frostell-Pyhäjärvi 
esitteli MG-yhdistysten 
toimintaa Pohjoismaissa 
ja Euroopassa. Lop-
pupäätelmä oli, että 
Suomessa homma on 
hoidettu parhaiten.

Kun esitelmöitsijä 
kertoi meneillään ole-
vasta toiminnasta eri 
Pohjoismaissa, totesi 
hän yhteenvetonaan 
sen, että Suomessa 
MG-yhdistyksen toimin-
ta on pisimmälle kehit-
tynyttä.

Tässä vaiheessa 
yleisön joukosta kuului 
huudahdus:

-Hyvä me!

Aivojumppaohjaaja Päivi 
Repo opasti Uudenmaan 
MG-ryhmäläisiä.
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Suomen MG-yhdistykseen saatiin uutta verta Hä-
meestä.

Olen Päivi Kuikka Hausjärveltä ja olen syntynyt 
1958. Perheeseeni kuuluu mies, 3 lasta sekä 4 las-
tenlasta ja koira. Kesällä on syntymässä kaksi las-
tenlasta lisää. 

Olen ollut eläkkeellä noin 10 vuotta. Sitä en-
nen olin 5 vuotta osa-aikaeläkkeellä. Työkseni olin 
pientilan emäntä ja kunnalla hoito- ja ohjaustehtä- 
vissä.

Myastenian oireet alkoivat raskauden aikana 
1980. 1983 sain diagnoosin Myasteniasta ja 1984 
poistettiin kateenkorva. 

Sairaus alkoi ilmetä kaatumisina jolloin mikään 
ei toiminut hetkeen – aivan kuten halvaantuneena. 
Diagnoosi oli helpotus, kun ajattelin, että vika oli 
päässä. Lääkityksen kanssa elän nykyään vilkas-
ta mummo elämää. Hoidan mieheni kanssa 1,5 
vuotiasta lastenlasta. Välillä kuljetamme isompia 
lastenlapsia harrastuksiin. 

Harrastuksiini kuuluu neulonta, virkkaus ja as-
kartelu. Talvisin vesijumppa ja uinti, jossa käytän 
omakehittämääni tekniikkaa, kun niskaa ei jaksa 
kenottaa. Pilates venyttely, sauvakävely, pyöräily 
ja hiihto sekä erilaisia pallopelejä. Innostun ko-
keilemaan kaikkea uutta, kunhan ne ei nouse il-
maan. Uskon että kun fyysinen kunto on hyvä niin 
jaksan Myastenian kanssa paremmin, myös vas-
tustuskyky on parempi. Sairastuessani olin lähes 
toimintakyvytön mutta lääkkeiden, kuntoutuksen, 
liikunnan, sitkeyden ja ajan myötä olen päässyt 
nykyiseen kuntooni ja voin Elää. 

Sairastuessani ei Myastenia ollut kovin tiedetty 
tauti. Minulla oli eri oireita, mutta näiden liittymi-
nen Myasteniaan tuli ilmi eri aikoina, eri lääkäreil-
tä. Olin jo vuosia sairastanut Myasteniaa kunnes 
minut ohjattiin kuntoutukseen, jolloin asiat alkoi-

Uusi kasvo hallitukseen

Päivi Kuikka, Suomen MG-yhdistyksen hallituk-
sen uusi varajäsen, osaa nauttia kotimaamme 
upeista maisemista.

Kongenitaalinen myasteninen syndrooma 
Niina Hartikainen, 35, Uudeltamaalta tiedustelee, löytyykö yhdistyksestämme ketään sellaista, jolla 
olisi kongenitaalinen myasteninen syndrooma?
Hän toivoisi yhteydenottoa, mikäli joku tunnistaa sairastavansa samaa oireyhtymää, sillä Ninalta tämä 
löydettiin vasta hiljattain. Vertaistuki olisi tervetullutta.

Nina Hartikainen 
joutsen.nh@gmail.com

vat valjeta. Vasta kuntoutuksen jälkeen rohkais-
tuin liittymään mukaan yhdistyksen tapaamisiin.  
Yhdistyksen kautta saamani tieto ja vertaistuki 
ovat auttaneet vuosien myötä ymmärtämään tätä 
elämänkumppania. Myös mieheni on kokenut saa-
vansa tietoa mukana ollessaan.

Koko prosessissa läheisten tuki ja kannustus on 
erittäin suuri voimavara. 
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Perinteisiä MG-päiviä vietettiin 14.-15. huhtikuuta 
Jyväskylän hotelli Cumuluksessa.

Neurologi, dosentti Juha-Pekka Erälinnan luen-
non lisäksi osanottajat oppivat Eva Frostell-Pyhä-

järveltä lisää siitä, miten myasteenikot ovat järjes-
täytyneet muissa Pohjoismaissa ja Euroopassa. 

Lisäksi saatiin kuulla yhdistyksen lääkevas-
taavan Eeva-Liisa Kontturin raportti ensimmäisen 
vuoden toiminnasta. Raportista ilmeni, että tarvet-
ta lääkevastaavalle on totisesti ollut. 

Ennen vuosikokousta väki pääsi kokeilemaan 
naurujoogaa jyväskyläläisen Katja Holopaisen joh-

dolla. Sopivan rennoissa tunnelmissa oli hyvä kes-
kittyä vuosikokouksen asialistaan ja muun muassa 
valita yhdistykselle uusi hallitus erovuoroisten jä-
senten tilalle. Hallituskokoonpanossa ei silti lopulta 
tapahtunut suuriakaan muutoksia.

Varajäsen Annaleena Leinonen kukitettiin ja 
kiiteltiin tämän yli 10 vuotta jatkuneen hallitustai-
paleen jälkeen. Hänen tilalleen varajäseneksi hal-
litukseen valittiin Päivi Kuikka Turkhaudan kylästä 
Hausjärveltä.

MG-päivien kuvasatoa Jyväskylästä

Ystävysten kuulumisten vaihtoa. Vuorossa Ritva 
Suihkonen (vas.) ja Sirpa Vepsäläinen.

MG-päivien - luultavasti jopa kautta aikojen - 
nuorin osallistuja oli vasta 5-vuotias Ville-Antti 
Tikkakoskelta.

Oman paikan löytyminen kokoustilasta onnistui 
helposti. Paikoilleen asettuneina Merja Simo-
lin-Kivilä (vas.), Sari Saari, Pirkko Vanhamäki ja 
Eeva-Liisa Kontturi.

Pirjo Ylimäki (vas.) vaihtoi kuulumisia Saara 
Töllisen kanssa.



16

Minna Ranne (vas.) opas-
ti Paavo Valtokaria ja Ismo 
Lumpiolaa vertaistuki-illan 
vetämisestä.

Katja Holopaisen vetämä naurujooga sai väen 
paikat vetreiksi.

Lääkevastaava Eeva-Liisa Kontturi kuvaili vii-
meisen vuoden aikana jäsenistöltä saamiaan 
yhteydenottoja. Päällimmäisenä on ollut huoli 
lääkkeiden saatavuuden varmistamisesta.

Kukat ja kiitokset Annaleena Leinoselle pitkän hallitusjäsenyys-
taipaleen päättyessä. Kukittajina yhdistyksen varapuheenjohta-
ja Ismo Lumpiola ja puheenjohtaja Paavo Koistinen.
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SATAKUNTA
Kokoonnutaan joka kuukauden ensimmäinen maanantai klo 13.00-15.00 
Satakunnan Diabetesasemalla Valtakatu 5D, käynti sisäpihan kautta.

Lämpimästi tervetuloa kaikki!

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

TURKU
Vertaistukitapaamiset joka kuukauden toinen maanantai klo 17-19 Lihastautiyh-
distyksen toimitiloissa, os. Itäinen Pitkäkatu 68, Turku.
Syksyn 2018 vertaistapaamispäivät ovat 10.9., 8.10., 12.11. ja 10.12.

Terveisin,
Merja Simolin-Kivilä, p. 040 506 8850

HÄMEEN MG
Olipa kerran suomalainen, ruotsalainen ja norjalainen. He olivat joutuneet autiol-
le saarelle. Eräs velho tuli heidän luokseen ja lupasi täyttää yhden toivomuksen 
kullekkin. Norjalainen toivoi pääsevänsä kotiin, samoin suomalainen. Heidän 
toiveensa täytettiin. Ruotsalaisesta alkoi tuntua yksinäiseltä ilman norjalaista ja 
suomalaista, joten hän toivoi heidät takaisin…
Kyllä hyvistä ystävistä pitää, pitää KIINNI, eikö niin !!!

Tapaamisia ollut seuraavasti: 
Ke 1.3.2018 klo 16.00  oli tapaaminen Tampereen Kojolankadulla. Kävimme läpi kuulumiset kahvittelun 
lomassa ilman pj. Leilaa, joka oli flunssan ”omana”. Paikalla oli ainoastaan 9 henkeä (7+2), yhteensattu-
mien ja muiden sairauksien johdosta.

14.-15.4.2018 oli valtakunnalliset MG-päivät Jyväskylässä. MG-Häme oli myös edustettuna ohuella 
miehityksellä.

Ke 25.4.2018 klo 16.00 kokoonnuimme jo tutuksi tulleissa tiloissa Kojolankatu 3:ssa. Tilaisuuden aluksi vie-
timme hiljaisen hetken, sillä yksi aktiiveistamme Annikki Järvinen oli nukkunut pois (16.1.2018). Ilta jatkui 
kuitenkin iloisemmissa merkeissä, sillä juhlakaluna oli pj. Leila, jolla oli epäviralliset 75-vuotis synttärit. 
Kahvitus piti sillään kaikkea mahdollista makeaa ja suolaista. Tämän jälkeen kävimme läpi kuulumiset, sekä 
Ismo kertoi tuoreimmat kuulumiset Jyväskylästä ja muut MG-yhdistyksen kuulumiset. Paikalla oli 17 (11+6). 

Seuraava tapaaminen keskiviikkona 30.5. klo 16.00 Kojolankatu 3, Tampere.

PAIKALLISYHDISTYKSET
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Pj. Leila Mäkilä p. 040 0484338 leila.makila@gmail.com 
Siht.  Arto Jokinen  p. 040 7322028 arto.jokinen@tintti.net

OULUN SEUDUN PAIKALLISTOIMINTA
Tapaamiset Kumppanuuskeskuksessa, Kansankatu 53, 90120 OULU.
7.8., 4.9., 2.10., 6.11. ja 4.12. kello 18.

Tarjolla pientä purtavaa! Ilmoittaudu tarjoilua varten viikkoa ennen tapaamisia Pirkko Lehtikankaalle, p. 
0400 582 415.

KESKI-SUOMEN MG-RYHMÄ 
Tapaamiset Kansalaistoiminnankeskus Matarassa, os. Matarankatu 6, ellei 
muuta ole mainittu.  

Ritva Suikkonen, p. 040 522 9411, ritiva@luukku.com ja Päivi Hokkanen, p. 
040 732 6806, pkhokkanen@outlook.com  

LAHDEN SEUDUN PAIKALLISTOIMINTA
Toiminnasta vastaa Sisko Hätönen, p. 044 502 6697

UUDENMAAN MG-RYHMÄ 
Toiminnasta vastaavat Pirjo Ylimäki, p. 050 375 6711, Pirkko Vanhamäki, p.  040 
735 2181 ja Kaija Savolainen, p.  050 563 8119  
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Neurolenkkitapahtuma järjestettiin lauantaina 12. 
toukokuuta ensimmäistä kertaa. Tapahtuman jär-
jestäjinä toimivat Satakunnan AVH-yhdistys ry, 
Satakunnan aivovammayhdistys ry, Satakunnan 
epilepsia-yhdistys ry sekä Porin seudun parkinson 
yhdistys ry. 

Tapahtuman tarkoituksena oli koota neurolo-
gisen sairauden kohdanneita ja heidän omaisiaan 
Satakunnan alueelta vertaistuen ja ulkoilun mer-
keissä.

Neurolenkille kokoonnuttiin Hanhipuistoon, 
jossa oli tapahtumatori. Tapahtumatorilla esittäy-
tyi eri neurologisten sairauksien paikallisia po-
tilasyhdistyksiä, oli tietopisteitä apuvälineistä ja 
kuntoutuspalveluista sekä pääsi tutustumaan am-
bulanssiin ja sen toimintaan. 

Mg-yhdistyksellä oli oma esittelypiste. Myas-
tenia gravis herätti tapahtumaan osallistuneissa 
kiinnostusta, koska se oli ainoa tapahtumaan osal-
listunut sairausryhmä, josta osallistujat eivät olleet 
aikaisemmin kuulleet. Kerrottiinkin, että kyseessä 
on harvinainen sairaus.

Sää oli suosiollinen neurolenkkiläisille. Porissa 
rikottiin tuona päivänä helleraja, mutta tapahtu-
mapaikalla kävi pieni tuulenvire, joka mahdollisti 
lenkkeillyn ihanteellisissa olosuhteissa. 

Neurolenkki Porin Kirjurinluodolla

Ennen lenkille lähtöä fysioterapeutti veti alku-
verryttelyn. Lenkkeilymatkaksi oli valittavana joko 
500 metrin tai kahden kilometrin matka, oman 
kunnon mukaan, tai vaihtoehtoisesti vieressä ole-
van kaupungin puutarhan keväisen kukkaloiston 
ihastelua. 

Lopuksi järjestettiin vielä arpajaiset, mutta ar-
paonni ei ollut tällä kertaa suosiollinen myastee-
nikoille.

Oli mukava tavata muita paikallisyhdistysten 
toimijoita ja yhteystietoja tuli vaihdettua mahdol-
listen tulevien yhteistapahtumien merkeissä. Kii-
tokset tapahtuman järjestäjille.

Minna Ranne 

Historian ensimmäisen Neurolenkin osallistujat 
lähtövalmiudessa.

Äiti ja tytär. Minna Ranne ja Arja Lindholm palvelivat myasteenikkojen esittelypisteellä.
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Maaliskuun alussa Kylpylähotelli Yyterissä Porissa 
oli sopeutumisvalmennuskurssi, jolle osallistui 14 
sopeutusvalmennettavaa omaisineen.

Vertaistukituokion vetäjinä toimivat vertaisohjaa-
ja Riitta Jokela ja ohjaaja Minna Ranne Suomen 
MG-yhdistyksen johtokunnasta.  Aluksi tuntui, että 
olemme ryhmäläiset kovin erilaisia, tulemme eri-
laisista elämän ympyröistä. Pian huomasimme, 
että meitä kaikkia yhdistää samanlainen, moni-il-
meinen myastenia gravis  sairaskertomuksessa tai 
omaisena, läheisenä. Vetäjät luotsasivat, antoivat 
tilaa ryhmäläisien kertoa omia kokemuksiaan. Huu-
mori oli mukavasti läsnä.  Saimme toisiltamme kei-
noja, niksejä, vertaistemme tukea selvitä elämässä 
eteenpäin. Kurssi avasi ajattelemaan  asioita mo-
nesta näkökulmasta ja uudella tavalla. 

Satakunnan keskussairaalan neurologi ylilääkä-
ri Juha Matti Seppä piti puheenvuoron. 

Toisena päivänä kuulimme sosiaalietuuksista 
(vammaistuki, tukiasiat, omaishuoltajuus) YTM, 
laillistetun sosiaalityöntekijän Jonna Luomalan 

kertomana. Tukiviidakosta saimme tietoa ja keho-
tuksen, että asiat selviää kysymällä, hakemusten 
täyttämiseen on mahdollisuus saada apua. 

Psykiatrinen sairaanhoitaja Tarja Kulola puhui 
sairauteen sopeutumisesta. Äkillinen sairastumi-
nen vie mielen maahan. Toisaalta, kun diagnoo-
si selviää, lohduttaa tieto, että olen sairastunut 
sairauteen, johon on hoito. Sairastumisen koke-
mus tuo elämään myös hyvää, uusia kontakteja, 
ei ainoastaan menetyksiä. On mietittävä mikä on 
tärkeää, rohkaistua tekemään jotain arkielämästä 
poikkeavaa esim. menemällä aamulla ensin olo-
huoneeseen keittiön sijaan.

Sopeutumiskurssi myasteenikoille ja heidän läheisilleen

Ryhmän keskuudessa oli mukana hyväntahtoi-
nen huumori, ryhmäläisiä oli eri puolelta Suomea, 
kuultiin tarinoita eri murteilla. Mm. ryhmästä ”Ka-
raoke-Eikka”managerin avustuksella toi porukkaa 
yhteen iltaisin kuuntelemaan lauluja ja tanssin 
pyörteisiin.

Saimme kokea liikunnallisia aktiviteetteja Yy-
terin rantasannalla nyt lumisessa merenrantamai-
semassa jo vähän auringon lämmittäessä. Liikun-
nan- ja vapaa-ajan ohjaaja opasti kehonhuollossa: 
venytyksiä, vartalon kiertoja, joita on mahdollisuus 
tehdä kotona. Kerrottiin, että meillä on 360 lihasta, 
jotka voivat väsyä. Myös myasteenikoille on tär-
keää lihaskunnon ylläpitäminen. Leikkimielisissä 
olympialaisissa kaksi joukkuetta, Eikat ja Jarit, ot-
tivat toisistaan mittaa tasapäisessä kisassa. 

Kolmantena päivänä SPR:n kouluttaja Virpi 

Lindström piti meille ensiapukurssin, jossa saim-
me tietoa elottoman, tajuttoman, rintakipuisen ja 
aivotapahtuman ensihoidosta. Lisäksi haava- ja 
palovammojen ensihoito oli esillä. Harjoittelimme 
Heimlichin otetta, joka on ensiapuna, kun esimer-
kiksi ruuan pala juuttuu nieluun.

Kurssin päättyessä kilvan kiittelimme vetäjiä, 
kurssin sisältöä ja ryhmäläisiä. Olimme kaikin 
puolin tyytyväisiä, unohtamatta Yyterin Kylpylän 
vesi- ja ruokanautintoja.  Kera lämpimin voimaha-
lauksin lähdimme kotimatkalle, tietäen, ettemme 
ole yksin. Vertaistuki voimaannuttaa, ryhmiin kan-
nataa osallistua. 

Pertti Laakso ja Paula Viikinkoski

Yyterin sopeutumisval-
mennuksen iloinen väki 
yhteiskuvassa.
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kursseja ei tarvitse suorittaa yhtä tehokkaasti kuin 
kotona. 

Itse nautin opinnoistani, koska pääsin varta 
vasten minua kiinnostaviin maisteriopintoihin, ja 
halusin käydä mahdollisimman paljon kursseja 
aiheesta, jota en Suomessa pysty opiskelemaan.

Muuten vuoden voi kiteyttää tähän: auringosta 
ja lämmöstä nauttimista ja ihanaa aikaa oppia 
itsestään, tutustua eri maailmankolkista tulleisiin 
ihmisiin, puhua kieliä ja nauttia elämästä ja inspi-
roitua tulevaisuutta varten.

Luennoilla tutustuin huipputyyppeihin ympäri 
maailmaa, opin tekemään ryhmätöitä ja projekteja 
eri kulttuureista kotoisin olevien ihmisten kanssa, 
ja sain harjoitella esitelmien pitoa englanniksi ryh-
män edessä.

Opiskelu Italiassa on hyvin erilaista kuin Suo-
messa, sillä luennot ja tehtävät ovat hyvin vuo-
rovaikutteiset, pitää osallistua ja puhua. Iso osa 
suorituksista perustuu ryhmätöihin ja niiden esit-
tämiseen. 

Jännittävin osuus opinnoissa oli se, että Italias-
sa perinteisesti tentit ovat suullisia eikä kirjallisia, 
kuten meillä. Proffa tenttii suullisesti kaikki yksi 
kerrallaan ja hyvällä tuurilla jonottajat odottavat sii-
nä samassa tilassa. Jännittävää, mutta tehokasta! 
Suullisesti ja rajallisessa ajassa on pakko sisäistää 
opiskeltava asia niin, että sen todella pystyy selit-
tämään ääneen toiselle.

Opiskelujen ulkopuolella elämä oli samaan 
aikaan mieletöntä ja hyvin arkista. Bologna on 
kansainvälinen opiskelukaupunki, jossa on vaih-

Pizzaa, pastaa ja jäätelöä Italian 
auringon alla – opintojen ohella
Yhdistyksen jäsen Maarit Vartama kertoo kaksi-
osaisessa tarinassaan opiskelijavaihdostaan Ita-
liassa. Tarinan ensimmäinen osa julkaistiin Myas-
tenia-Viestin numerossa 1-2018.

Asunto löytyi ennen matkaa
Asunnon löysin jo ennen vaihtoa huoneiden vuok-
raukseen erikoistuneen nettisivun kautta.

Löysin koko vuodeksi oman huoneeni luotet-
tavalta, kansainvälisille opiskelijoille huoneita 
vuokranneelta taholta, pienen onnenkantamoisen 
avulla, jo ennen lähtöäni. 

Näin tehden täytyy kuitenkin olla tarkkana vas-
tapuolen luotettavuudesta ja tarkistaa kaikki info 
ennen kuin maksaa kenellekään mitään. 

Monet kuitenkin tekivät myös niin, että saapui-
vat kaupunkiin, asettuvat pariksi päiväksi hostelliin 
ja etsivät huoneen paikan päällä. 

Isoissa, kansainvälisissä opiskelijakaupungeis-
sa kampuksilta löytyy aina, lukukausien alussa, 
ilmoitustauluja tai verkossa facebookryhmiä pul-
lollaan ilmoituksia vuokrattavista huoneista.

Asuin kaupungin historiallisessa keskustassa 
kolmen italialaisen tytön kanssa asunnossa, jossa 
minulla oli oma huoneeni ja tytöt jakoivat ison 
makuuhuoneen kolmistaan. 

Tämä oli harvinainen asunto, sillä meillä oli iso 
yhteinen olohuone kaikkien käytössä. 

Italialaiset kämppäkaverit olivat toiveiden täyt-
tymys, sillä muuten elämää elettiin opintojen ja 
vaihtokavereiden kanssa englanniksi, joten oli kiva 
saada myös autenttista italialaista kokemusta ja 
puhua italiaa kotona.

Opinkin matkallani käyttämään englantia sekä 
italiaa huoletta, joka oli enemmän kuin uskalsin 
toivoa. 

Lisäksi tutustuin tyttöjen kavereihin ja päivittäi-
siin arkisiin askareisiin, kuten esimerkiksi ruokailu-
tottumuksiin ja ruoan tekemiseen.

Arki auringossa
Opiskelin paljon ja sain kotiin viemiseksi kasan 
opintopisteitä, joka vaihto-opiskelussa voi olla 
myös harvinaista.

 Opintopistevaatimukset ovat perinteisesti ol-
leet melko pienet kotiyliopiston puolesta, joten 

Vaihtovuoteni Italiassa 

Vaikka suurin osa vuodesta kului auringosta 
nauttien, oli Bolognassa myös muutaman viikon 
ajan lumisin talvi sataan vuoteen.
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to-opiskelijoita sekä kansainvälisiä tutkinto-opis-
kelijoita todella paljon, joten menoa ja meininkiä 
riittää. 

Erasmus-opiskelijoille oli kaksi eri yhdistystä, 
jotka pitivät toimintaa yllä, järjestivät vapaa-ajan 
turistimatkoja ympäri maata ja isännöivät bileitä 
joka viikko. Näissä tapahtumissa tutustui muihin 
vaihtareihin ja löysi omat porukkansa, jonka kans-
sa vuosi vietettiin ja ryhmämatkat ympäri Italiaa 
tehtiin.

Päivät etenivät auringon alla arkisen kaavan 
mukaan. Luentojen jälkeen näimme porukalla kir-
kon rappusilla, nautimme aperitivot, jonka jälkeen 
istuimme ulkona aukioilla, kävimme tapahtumissa 
tai kokoonnuimme jonkun luokse. Yksi lempiasiani 
oli rennot baarit, joissa koko porukalle sai karah-
vin viiniä huokeaan hintaan, vähän naposteltavaa 
kaupan päälle ja paikan tavata ihmisiä, pelata po-
rukalla pelejä tai aloitella iltaa ennen tanssimista.

Opiskelupäivät olivat lyhyempiä ja aikaa kau-
punkiin tutustumiselle oli paljon. 

Vietin paljon aikaa ulkona, rusketuin ja kävelin 
historiallisissa maisemissa. Vuoden aikana ehtii 
käymään monissa maan muissakin kohteissa ja 
kaupungeissa päiväreissuilla. 

Vaikka en erityisesti harrastanut hikiliikuntaa 
koko vuonna vaan keskityin rauhalliseen kehon-
huoltoon kuten joogaan, laihduin kahdeksan kiloa. 
Hyötyliikunta ja kävely tehoavat todistetusti, vaikka 
eläisi pizzaviipaleilla, välipalajäätelöillä ja viinillä 
vuoden! 

Ruokavaliooni nimittäin kuului lounaalla, tai 
milloin vain kun nälkä yllätti, halvat kioskipizzeriois-
ta ostetut pizzaviipaleet eurolla tai kahdella, väli-
palaksi jäätelöä ja iltaisin viiniä ja naposteltavaa.

Aluksi minua jännitti, miten myastenian kanssa 
menee ja kuinka jaksan niin vuorovaikutteista elä-
mää, jossa on pystyttävä puhumaan, esiintymään 
ja vain jaksamaan. Omat oireeni olivat alun alkaen 
olleet nielussa ja alkaneet puhevaikeuksina.

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

Viiniä suoraan hanasta 2,5 euron litrahinnalla.

Ennen lähtöä olin kuitenkin jo hyvässä kunnos-
sa ja kävi niin, että vuoden aikana minulla ei ollut 
mitään ongelmia oireiden kanssa! 

Yleinen väsymys on aina läsnä, mutta kun nuk-
kuu tarpeeksi ja ottaa aika ajoin rauhallisesti, niin 
pystyy osallistumaan normaalisti. 

Italian lämpö, joka kesällä kohosi reilusti yli 
30 asteeseen, ei minulla vaikuttanut pahentaen 
oireita, pikemmin paransi. 

Täydet D-vitamiinivarastot ja vapauden mielen-
tila, velvollisuuksia ja lomaa sopivassa suhteessa 
eikä stressiä siitä, että olisi jaksettava jotakin, olivat 
varmasti avainasemassa!

Suosittelen ehdottomasti vaihtoa kaikille, joille 
mahdollisuus tulee. Etenkin Euroopan kohteisiin 
on turvallista lähteä pitkäaikaissairauden kanssa ja 
vaihtoaika voi olla myös vain muutama kuukausi. 
Lisäksi tärkeää on muistaa, että vaihdosta voi tulla 
myös takaisin suunniteltua aiemmin, jos jotakin 
ilmaantuu.

Maarit Vartama
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•  Kuusamon Soivion kurssin (2.-6.9.) matkakus-
tannusten korvaamiseen sovelletaan uutta mat-
kustussääntöä. Matkat korvataan edullisinta 
julkista liikennevälinettä käyttäen.

• Varkauden kurssin (5.-7.10.) vastuuhenkilöt ja 
vetäjät ovat  Ismo Lumpiola ja Paavo Valtakari.

• Yhdistyksen johtokunnan jäsen Mariann Sjö-
holm käy onnittelemassa Neuroliittoa Maskun 
pisteen 30-vuotisesta toiminnasta

• Yhdistyksen uusi asiantuntijalääkäri on Mehi-
läinen NEO Turun neurologi Mikko Laaksonen

• Kesäpäivä perheille Särkänniemessä la 28.7. 
Yhdistys tarjoaa Särkänniemi-rannekkeita alen-
nettuun hintaan 40 kpl yli 120 cm ja 10 kpl alle 
120 cm oleville osallistujille ilmoittautumisjär-
jestyksessä niitä haluaville. Ilmoittautumisia 
otetaan vastaan 2.6. alkaen sähköpostiin min-
na.ranne@gmail.com

• Yhdistykselle hankittu uudet puhelinliittymät. 
Jatkossa Susanne vastaa perjantaisin klo 10-
14 numerosta  044 240 8852 ja lääkevastaava 
Eeva-Liisa Kontturi arkisin klo 15-17 numerosta 
044 242 8098.

 Johtokunnassa päätettyä 13.4.2018
• Nuorten myasteenikkojen oma tapahtuma Hel-

singissä la 15.9.  Sari Saari ja Maarit Vartama 
vastaavat tilaisuuden järjestelyistä.

• Toimiston muutto ke 30.5. klo 13.

• Yhdistyksen säännöt uusittu vastaamaan nyky-
päivää

• Media Merituulian ja Suomen MG-yhdistys ry:n 
välillä laaditaan ja allekirjoitetaan uusi, tarken-
nettu sopimus     

Nuorten päivä Helsingissä
Oletko opiskelija, työssäkäyvä tai työikäinen ja kaipaisit vertaistukea kanssasi samassa tilanteessa 
olevilta? Askarruttavatko sinua kenties opinnoissa tai työssä jaksaminen, liikuntamahdollisuudet, 
perheenlisäys tai parisuhdeasiat? 

Suomen MG-yhdistys järjestää Helsingissä syyskuussa 15.9.2018 kello 17 alkaen saunaillan näiden 
teemojen ympärille. 

Tarkempi ohjelma, paikka ja ilmoittautuminen julkaistaan kesän aikana yhdistyksen nettisivuilla sekä 
facebookissa. Toiveita ja ehdotuksia ohjelmaksi saa toki lähettää jo nyt, ja halutessaan voi myös ilmoit-
tautua tapahtumaan sähköpostiosoitteessa scmsaa@gmail.com eli Sari Saarelle.

Tarjolla on siis rentoa jutustelua, ohjelmaa sekä pientä purtavaa. 
Yhdistyksen jäsenille ilta kustantaa 10€ ja ei jäsenille 40€. 
Jäseneksi on myös mahdollisuus liittyä ennen tapahtumaa, 
jolloin osallistumishinta on edullisempi!

Sari Saari ja Maarit Vartama
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• Yhdistykselle hankitaan kaksi Prepaid-puhelinta 
toimiston ja lääkevastaavan käyttöön. Toimisto 
palvelee perjantaisin klo 10-14 ja lääkevastaava 
arkisin klo 15-17.

• Turun kirjamessuille laadittu NV-verkoston yh-
teinen ohjelmaehdotus, joka sisältäisi Elävät 
kirjat -konseptin tuomisen Turun 2018 kirjames-
suille.

• Hyväksyttiin yhdistykseen kuusi uutta jäsentä

• Yhdistykselle on laadittu uusi matkustus- ja 
taloussääntö

• Paikallistoiminnan aktiivit palkitaan MG-pöytäs-
tandaarein. Puheenjohtaja ja varapuheenjohta-
ja laativat ohjeet näiden luovutukseen.

• Yhdistyksessä sovelletaan 25.5.2018 eteenpäin 
EU:n tietosuojauudistusta. Se merkitsee, että 
kaikkia henkilötietoja on käsiteltävä luottamuk-
sellisesti ja vain nimetyillä henkilöillä (jäsen-
rekisterivastaava ja rahastonhoitaja) on pääsy 
jäsenrekisteriin.

• Yhdistyksen jäsenille teetetään jäsenkortit ja 
yhdistykselle roll-up.

Johtokunnassa päätettyä 1.3.2018

Päivi Visuri (kesk.) keskustelemassa Mariann Sjöholmin (vas.) ja Merja Simolin-Kivilän kanssa.
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• Yhdistyksen sääntömuutos hyväksyttiin. Lisäksi 
yhdistyksen johtokunta muuttuu nimeksi halli-
tus.

• Hyväksyttiin vuoden 2017 tilikertomus, tilinpää-
tös sekä toiminnantarkastajan ja tilintarkastajan 
lausunnot, toimintasuunnitelma ja talousarvio 
vuodelle 2018 sekä  yhdistyksen matkustus- ja 
taloussääntö.

• Myönnettiin tili- ja vastuuvapaus johtokunnalle 
sekä muille tili- ja vastuuvelvollisille.

• Määrättiin varsinaisten jäsenten jäsenmaksuksi 
22 e/vuosi, kannattajajäsenten vuosimaksuksi 
300

• Päätettiin johtokunnan palkkioiksi 40 e/kokous. 
Summa on sama puheenjohtajalle ja jäsenille.

• Toimihenkilöistä taloudenhoitajalle maksetaan 
palkkiota 900 e kahdesti vuodessa eli yhteensä 
1800 e. Sihteeripalvelut hoidetaan ostopalve-
lusopimuksella (Media Merituuli T:mi), 580 e/kk.

• Hallituksen puheenjohtajaksi valittiin Paavo 
Koistinen kaudelle 2018-2019. Hallituksen jä-
seninä jatkavat edellisessä vuosikokouksessa 
johtokuntaan kaudelle 2017 -2018 valitut Ismo 
Lumpiola, Merja Simolin-Kivilä, Riitta Jokela, 
Sari Saari ja Mariann Sjöholm. Varajäseniksi va-
littiin kaudelle 2018-2019 Minna Ranne ja Päivi 
Kuikka.

Suomen MG-yhdistyksen vuosikokouksessa 
Jyväskylässä päätettyä                           

Suomen MG-yhdistyksen hallitus 2018. Mariann Sjöholm (vas.), Riitta Jokela, Päivi Kuikka, Sari Saari, 
Minna Ranne, Merja Simolin-Kivilä, Paavo Koistinen ja Ismo Lumpiola.
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HUS HYKS
Meilahden Tornisairaala
Neurologian poliklinikka, 
Haartmaninkatu 4, 00290 Helsinki. 
Vaihde: (09) 4711, ma-pe klo 12-15 
Vastaava lääkäri: Neurologian poliklinikan 
ylilääkäri Tiina Sairanen

HUS vaatii erikoissairaanhoitoon aina lähetteen 
ja HUS-piirin ulkopuolelta tuleville potilaille 
myös maksusitoumuksen.

TAYS:n neuroalojen vastuualue
Neurologian poliklinikka, 
Teiskontie 35, 33521 Tampere. 
P. (03) 311 6111

OYS
Neurologian poliklinikka, 
Kajaanintie 50, 90220 OULU 
Apulaisylilääkäri Vesa Karttunen 
Ajanvaraus: (08) 315 5084, ma-to klo 8–10,
12.30–14, pe klo 8–10 
Potilaalla oltava lähete erikoissairaanhoitoon.

NEUROLOGIAN LÄÄKÄRIT MG-POTILAALLE

NEUROLOGIAN ERIKOISLÄÄKÄREITÄ

Pitkään myasteenikoita palvellut neurologian professori Irina Elovaara (TAYS) on jäänyt eläkkeelle. 
Yhdistyksemme uudeksi asiantuntijalääkäriksi on lupautunut neurologi Mikko Laaksonen Mehiläinen 
Neo Turusta. Pyrimme saamaan hänen haastattelunsa seuraavaksi ilmestyvään lehteemme.

Markus Färkkilä

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

Laura Airas  

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

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

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

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

Juha-Pekka Erälinna

Dosentti, neurologian erikoislääkäri
Joukahaisenkatu 6, 20520 Turku
Ajanvaraus: 010 235 3535
Mehiläinen NEO Turku

Mikko Laaksonen

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

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



Lisätietoja



Suomen MG-yhdistys ry/

Susanne Hiltunen

Heikinmäentie 13

21160  MERIMASKU



29

YHTEYSHENKILÖT – KONTAKTPERSONER

Melina Iso-Aho

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

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

Eija Majuri-Kontiainen

Hiidenvaarantie 118, 82655 VÄRTSILÄ
puh. 050 522 8244, eija.majuri-kontiainen@
tohmajarvi.fi

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

Tomas Mattbäck

LEMS ja också på svenska
Oksasenkatu 10 A 10, 00100 HELSINKI
puh: 050 505 9577, tomas.mattback@yahoo.com

Olen syntynyt 74. LEMS-diagnoosin sain syksyllä 
2009 ja syön erilaisia lääkkeitä. Muutaman raskaan 
alkuvuoden jälkeen voin nyt lääkkeiden ja tiukan 
dieetin avulla paljon paremmin ja olen kokopäi-
vätöissä opettajana. Vapaa-aikana seuraan kaiken 

Me yhteyshenkilöt olemme itse myasteniaa sairastavia ja meillä on jokaisella omat kokemuksemme 

tämän sairauden kanssa. Sinä, jolla on myasthenia tai olet myasteenikon läheinen, voit ottaa meihin 

yhteyttä yhteiseen sairauteemme tai yhdistykseemme liittyvissä asioissa.

Perheessä sairastavan lapsen MG-hoidosta ja vertaistuesta voi tiedustella sähköpostiosoitteesta: con-

gms@gmail.com.

Vi kontaktpersoner är själva myasteniker och har alla olika erfarenheter med vår sjukdom. Du som har 

myasteni eller är anhörig till myasteniker, kan kontakta oss med frågor som gäller vår gemensam sjukdom 

eller vår förening. Våra svenskspråkiga medlem är Tomas Mattbäck och Mariann Sjöholm.

jalkapallon mitä TV:stä tulee ja voinnin mukaan 
harrastan liikuntaakin.
Jag är född 74. Jag fick diagnosen LEMS 2009 och 
äter olika mediciner för det. Efter några tunga år i 
början mår jag nu mycket bättre tack vare medici-
ner och sträng diet och jag kan jobba heltid som 
lärare. På fritiden följer jag med all fotboll som 
kommer på TV och jag rör på mig så mycket som 
möjligt.

Kaarina Nuutinen

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

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

Vappu Poikajärvi

Ounasjoentie 7 as. 24, 96200 ROVANIEMI
puh. 044 010 0428

Olen syntynyt -41, MG todettiin -64 ja tymektomia 
tehtiin -66. Myastenian ohella minulla on kilpi-
rauhasen vajaatoiminta, mutta lääkityksen avulla 
voin hyvin molempien suhteen. Olen eläkkeellä 
ja perheeseeni kuuluvat puolison lisäksi aikuiset 
lapset. Matkustelen ja ulkoilen mielelläni. Nykyi-
sin minulla on todettu myös reuma ja Sjögrenin 
syndrooma.

Elvi Sainomaa

Oltermanninkatu 12 B 24, 07900 LOVIISA
puh. 050 375 8418
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Vuonna 1930 syntynyt Elvi sai MG-diagnoosin  
v. 1972 ja joutui jäämään sen takia sairaseläkkeel-
le aika pian. Harrastuksia kuitenkin on edelleen 
opiston piirissä, missä hän teki työtäkin. Lääkitys 
on nyt vähäistä ja määräytyy tilanteen mukaan ta-
sapainoillen. Nyt olen sairastunut myös keliakiaan 
ja minulla on myös kilpirauhas- ja verenpainelää-
kitys. Harrastan runoja ja lausuntaa. Perheeseen 
kuuluu 3 lasta 5 lastenlasta ja 4 lastenlasten lasta.

Mariann Sjöholm

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

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

Ritva Suikkonen

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

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

Paavo Valtokari

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

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

Sirpa Vepsäläinen

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

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

Pirjo Ylimäki

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

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