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Myastenia-viesti

Myastenia-Viesti on myasteniapotilai-
den oma lehti. Se sisaltaa tietoa Myas-
thenia gravis- ja LEMS-sairauksista ja
Suomen MG-yhdistys ry:n toiminnas-
ta. Lehti toimii potilaiden yhdyssiteena
ja informaatiokanavana. Lehti kuuluu
jasenetuna jasenille seka toimitetaan
ilmaisjakeluna suurimpaan osaan Suo-
men sairaaloista ja tarkeille yhteistyo-
kumppaneille. Lehden levikki on 1000
ja se ilmestyy kaksi kertaa vuodessa.

Lehted julkaisee Suomen MG-yh-
distys ry ja sen toimikuntana on yhdis-
tyksen hallitus.

Laheté tekstia ja kuvia tarkeists,
kiinnostavista ja hauskoistakin asiois-
ta, joiden uskot kiinnostavan meita
muita. Voit lahettdda myos mielipidekir-
joituksia ja kannanottoja. Toimitus voi
muokata ja lyhentaa kirjoituksia.
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Paatoimittaja: Sari Maenpaa
Naantali, scmsaa@gmail.com

Toimitussihteeri: Susanne Hiltunen
Puh. 040 500 1933
susanne.hiltunen@gmail.com

Lehden taitto ja painopaikka:
Kirjapaino Hermes Oy
Painos: 1000 kpl

Jasenasiat, lehden tilaukset ja
osoitteenmuutokset:

Vuokko Vanska
toimisto@suomenmg-yhdistys.fi

Tilaushinta jaseniston ulkopuolisille
on 22 euroa vuodessa.
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Puheenjohtajan tervehdys

Vuosi on jalleen vierahtanyt loppupuolelle, ja talvi kolkut-
telee jo ovella. Vaikka emme ole aivan vuoden lopussa,
on hyva hetki pysahtya hetkeksi katsomaan taaksepain
ja kokoamaan yhteen menneen vuoden tapahtumia.

Kevaalla MG-paivat ja vuosikokous jarjestettiin uudella
tavalla: yhden paivan mittaisena tapahtumana, joka yh-
distettiin Mikko Alatalon hyvantekevaisyyskonserttiin.

Kesan kynnyksella pidimme webinaarin yhdistyksen
ajankohtaisista asioista, ja elokuun lopussa tapasimme
Kiponniemen viikonlopputapahtumassa.

Samanaikaisesti hallitus on valmistellut tulevaa mo-
nella rintamalla. Olemme pohtineet budjettia, tapahtumia,
kursseja seka ennen kaikkea yhdistyksen tulevaisuutta.

Hallituksessa on myos tapahtunut muutoksia kulu-
neen vuoden aikana, mika on tuonut mukanaan seka uu-
sia mahdollisuuksia ettd omia haasteitaan.

Tulevaisuus tuo mukanaan myods yhteiskunnallisia
haasteita erityisesti harvinaissairauksien, mutta myos
yhdistystoiminnan nakokulmasta.

Valtion budjettiesityksessa on esitetty merkittavia
saastoja tutkimus-, kehitys- ja innovaatiotoimintaan. On
huolestuttavaa, miten tdama voi vaikuttaa erityisesti har-
vinaissairauksien tutkimukseen seka uusien hoitojen ja
laakkeiden kehittamiseen.

Toivoa tuo silti se, ettd kansainvalisesti kiinnostus my-
asteniaa kohtaan on vahvistunut. Yhdistyksen yhteistyo
ulkomaisten laakeyhtioiden kanssa jatkuu ja tiivistyy. Ta-
man vuoksi yhteiskunnallinen vaikuttaminen ja nakyvyys
tulevat olemaan jatkossa yksi yhdistyksemme tarkeim-
mista painopisteista.

Olemme siis toiveikkaita tulevaisuuden suhteen. Suun-
nitteilla on monenlaista toimintaa - jotakin taysin uutta,
mutta myos paluuta tuttuihin ja turvallisiin tapahtumiin.

Paivamaarat ja paikat julkaistaan, kunhan kilpailutuk-
set ja avustushakemukset on ratkaistu. Vuoden lopussa
ilmestyvassa uutiskirjeessa pyrimme kertomaan tarkem-
min ensi vuoden suunnitelmista. Muistathan siis varmis-
taa, etta yhdistykselld on ajantasainen sahkopostiosoit-
teesi!

Syksyisin terveisin, Sari Maenpaa
Suomen MG-yhdistyksen puheenjohtaja




Ajankohtaista

Some uutisia

Suomen MG-yhdistyksen sosiaalisen
median tilit eli Facebook -sivut ja Insta-
gram, on nyt paivitetty niin, etta ne synk-
ronisoituvat keskenaan eli samat tiedot
|0ytyvat kummastakin osoitteesta.

Uusi uutiskirje neljasti
vuodessa

Ensi vuonna yhdistyksen lehti, Myaste-
nia-Viesti, ilmestyy taman vuoden ta-
paan vain kaksi kertaa vuodessa, kevaal-
1a ja syksylla.

Sen lisdksi yhdistyksen hallitus julkai-
see neljasti vuodessa uutiskirjeen, joka
toimitetaan sahkopostitse jasenistolle.

Mikali haluat, etta uutiskirje tavoittaa Si-
nut, ilmoitathan aina sahkopostisi osoi-
temuutokset yhdistykselle osoitteella
toimisto@suomenmg-yhdistys.fi

Myastenia-pdivat ja
vuosikokous 2026

Ensi vuonna vietdamme Myastenia-paivia
ja pidamme vuosikokouksen Seindjoella
lauantaina 18.4.2026. Varsinainen ohjel-
ma on yksipaivainen, mutta iltachjelma
ja yopyminen myos mahdollista. Lisatie-
toa tulossa myohemmin.

Suomen MG-yhdistyksen uusi hallitus. Vesa
Rauhala (vas.), Niina Lehto, llpo Vénska,
Kari Kahéri, Sari Maenpéaa ja Aarne Ylinen.

-
Suomen MG-yhdistys
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Mikko ja Kalle Alatalo musisoivat
MG-padivan osallistujille

Vuosikokouspdiva pdaéttyi isa ja poika
Alatalon konserttiin.

Mikko Alataloa saesti kitaralla hanen
poikansa Kalle Alatalo. Tampereen va-
paakirkon tilojen hyva &anentoisto ja
jakkarapaikat kaikille kuulijoille takasivat
rauhallisen tunnelman tapahtumalle.
Iltapadivaan valitut kappaleet olivat
taattua Alatalon tuotantoa. Esitysten va-
liin mahtuneet tarinat loivat lampiman
ilmapiirin. Avoimuutta lisasi, kun Mikko
Alatalo kertoi vaimonsa Seija Alatalon

myastenia gravis -sairaudesta ja siita,
miksi tama ei ollut paikalla. Kutsu oli
kaynyt toiseen, ulkomailla jarjestettyyn
tilaisuuteen samaan aikaan.

Tilaisuuden paatti Alatalojen Lap-
senuskoa CD -levyjen myynti - vielapa
taitelijan nimmarilla varustettuna. No,
olihan se pramiaa antaa Raija-aiteelle,
yhdistyksemme jasenelle ja Mikko Ala-
talo fanille, sekd nimmarilla varustettu
kasiohjelma etta cd-levy.

Teksti ja kuva: Vesa Rauhala

Yhdistyksemme toimii yhdyssiteena myastenia gravis-, CMS- ja LEMS-sai-
rautta potevien, heidéan omaisensa ja hoitajiensa valilla.

Tarjoamme tietoa hoitomahdollisuuksista, opastusta arjen ongelmista selvia-
miseen seka kursseja ja tapahtumia.

Suomen MG-yhdistys ry on perustettu vuonna 1973 myasthenia gravis (MG)
-potilaiden hoidosta huolehtivien neurologien ja potilaiden aloitteesta. Yhdis-
tyksen kotipaikka on Helsinki ja toiminta-alueena koko Suomi.

Yhdistyksella on aluetoimintaa 9 eri paikkakunnalla ympari maata ja jasenia
yhdistyksessa on noin 700.

Yhdistys toimi vuosia STEAn (aiemmin RAY:n) tukemana. Kahtena viime vuon-
na avustusta ei ole saatu. Tama on vaikuttanut yhdistyksen aktiiviseen toimin-
taan.

www.suomenmg-yhdistys.fi

J Isé ja poika, Mikko ja Kalle Alatalo, konsertoivat Suomen MG-yhdistyksen véelle.




MG-padivat ja vuosikokous 2025

Tana vuonna MG-pdéivat ja niiden yh-
teydessa pidettiava vuosikokous jar-
jestettiin yksipdivdisend tapahtumana
lauantaina 12.4.2025 Tampereella.

Tapahtuman ohjelmaan kuului herkulli-
nen lohikeittolounas, vuosikokous, neu-
rologian professori Aarne Ylisen luento
seka paivan paattava Mikko Alatalon
hyvantekevaisyyskonsertti.

Paiva poikkesi hieman aiemmista vuo-
sista, silla MG-paivat on perinteisesti jar-
jestetty viikonlopun mittaisena tapahtu-
mana. Yksipaivainen toteutus osoittautui
kuitenkin toimivaksi ja mukavaksi.

Aikaa osallistujien keskindiseen kes-
kusteluun olisi toki voinut olla enemman,
silla tapahtuma toimii myo0s tarkeéana
vertaistuen kanavana. Tama pyritaan
huomioimaan ensi vuoden tapahtumaa
suunniteltaessa.

Oli ilahduttavaa nahda, etta tapahtu-
ma heratti kiinnostusta. Vuosikokouk-
seen osallistui paikan paalla 42 henkiloa,
ja lisaksi mukana oli muutamia jasenia
etayhteyden kautta.

Erityisen hienoa oli, etta paikalle saa-
pui myos uusia jasenia seka sellaisia, jot-
ka eivat aiemmin ole osallistuneet vuo-
sikokoukseen tai ylipaataan yhdistyksen
toimintaan.

Vuosikokous tarjoaa kuitenkin jase-
nistolle parhaan mahdollisuuden vaikut-
taa yhdistyksen toimintaan, sisaltoon ja
hallitukseen seka tuoda oma aanensa
kuuluviin.

Hallituksen osalta vuosi oli muutosten
aikaa. Erovuorossa olivat kolme hallituk-
sen jasenta: Ismo Lumpiola, Vesa Rau-
hala ja Niina Lehto. Lisaksi puheenjoh-
taja oli erovuorossa, ja taloudenhoitaja
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Marja-Riitta Kantanen oli pyytanyt eroa
hallitukselta, vaikka ei ollut virallisesti
erovuorossa. Muutoksia oli siis odotetta-
vissa.

Vuosikokous valitsi uuteen hallituk-
seen uudelle kaksivuotiskaudelle Vesa
Rauhalan ja Niina Lehdon.

Ismo Lumpiola ilmoitti, ettei ole enaa
kaytettavissa, ja hanen tilalleen hallituk-
seen valittiin llpo Vanska. Kantasen tilal-
le, jaljella olevalle yksivuotiselle kaudelle,
valittiin Heikki Huotari. Puheenjohtajak-
si valittiin jatkamaan uudelle kaksivuotis-
kaudelle Sari Maenpaa.

Jasenmaksuksi vuodelle 2025 vahvis-
tettiin 25 euroa. Hallituksen palkkioihin
tuli muutoksia: hallituksen esityksesta
kokouspalkkiot laskettiin 25 euroon ko-
kousta kohden ja puheenjohtajan palk-
kio 30 euroa kokousta kohden. Yhdistyk-
sen tilinpaatos vuodelta 2024 oli selvasti
alijaamainen, ja asiaa kasiteltiin laajasti
kokouksessa. Hallitukselle myonnettiin
vastuuvapaus.

Vuoden 2025 talousarvioon tehtiin
merkittavia leikkauksia, ja lopputulokse-
na oli vain viiden euron alijagama.

Varsinkin tulopuolta arvioitiin talla
kertaa realistisemmin. Hallituksen ta-
voitteena on saada talous tasapainoon
vuoden 2025 aikana, minka jalkeen kulu-
rakennetta voidaan tarkastella uudelleen
vuodelle 2026.

Hallinnollisista kuluista pyritaan saas-
tamaan, jotta voidaan ohjata enemman
resursseja vertaistuki- ja aluetoimintaan.

Asiantuntija luennon MG-paivilla piti
neurologi Aarne Ylinen, joka on hiljattain
saanut itse MG-diagnoosin seka liittynyt
mukaan yhdistykseen.

Ylinen tarjosikin meille mielenkiintoi-

sen luennon myastenian ja LEMS:n pe-
rusteista tuoden mukaan myos omakoh-
taista kokemustaan sairaudesta.

Kaiken kaikkiaan paiva oli onnistunut
ja yhdistystoiminnan kannalta antoisa.
Oli hienoa paattaa tapahtuma Mikko Ala-
talon hyvantekevaisyyskonserttiin. Kon-

serttiin myytiin ohjelmia 25 euron hin-
taan, ja paikalle saapui runsaasti myos
yhdistyksen ulkopuolista vakea tuke-
maan toimintaa ja nauttimaan Mikon
musiikista.

Teksti: Sari Maenpaa

Neuroliitto ja Lihastautiliitto

esittaytyvat

Yhdistyksen hallitus on varannut Neuro-
liitolle ja Lihastautiliitolle mahdollisuu-
den esittaytya jasenistollemme Teams
-viestintaalustalla seuraavina ajankohti-
na:

- Lihastautiliitto 3.12 klo 17-19
- Neuroliitto 9.12 klo 17-19

Tervetuloa kuuntelemaan ja esittamaan
kysymyksia. Kysymyksia toivotaan jo
etukateen yhdistyksen sahkopostiin:
toimisto@suomenmg-yhdistys.fi

Mitd hyotya Suomen MG-yhdistyk-
selle voisi olla liittymisestd jasenyhdis-
tykseksi jompaankumpaan isompaan
jarjestoon?

- Molemmat liitot tarjoavat meille il-
maisen jasenrekisterin, joten nykyiset
kulumme omasta jasenrekisterista jaisi-
vat pois.

- Liitot hoitaisivat myos jasenlasku-
tuksen, jolloin meidan tyomaaramme ja
postituskulumme pienenisivat merkitta-
vasti

- Meilla olisi mahdollisuus saada artik-
keleita ja ilmoituksia 4-6 kertaa vuodes-
sa valitun liiton lehtiin

- Molemmilta liitoilta voi saada vuosit-
taisia avustuksia toimintamme tehosta-
miseen ja kehittdmiseen

- Yhdistys ja sen jasenet saavat myos
muita Liittojen neuvottelemia etuuksia ja
hyotyja kayttoonsa.

Liitoilta saatua materiaalia on nahta-
vana yhdistyksen nettisivuilla.

Kummankin liiton jasenmaksu jasen-
yhdistyksille on talla hetkella 3e/jasen/
vuosi. Tata jasenmaksua vastaan saisim-
me liitoilta palveluita ja etuja, joista olisi
meille taloudellistakin hyotya.

Mahdollisesta liittymisesta huolimatta
me jasenet kuulumme ensisijaisesti MG-
yhdistykseen ja yhdistys paattaa asiois-
taan jatkaen toimintaansa itsenaisesti
aivan kuten tahankin asti.

Hallitus neuvottelee liittojen kanssa
Teams-palaverien jalkeen ja tekee vertai-
luja liittojen valilla.

Liittymista tullaan kasittelemaan yh-
distyksen kevatkokouksessa.

Hallitus



Suomalaiset mukana kansainvalisessa
MG-kokouksessa Haagissa

Toukokuussa jarjestettiin Alankomai-
den Haagissa ensimmdinen kansain-
vélinen PAO (Patient Advocacy Orga-
nisation) Summit.

Tapahtuma kokosi yhteen yli 40 osallis-
tujaa 17 eri maasta ja 11 eri kielella. Kay-
tossa oli reaaliaikainen tulkkaus, jonka
ansiosta jokainen pystyi osallistumaan
keskusteluihin omalla kielellaan.

Suomesta mukana olivat Niina Lehto,
Eva Frostell-Pyhéjéarvi ja Kari Kahari.

Kokous tarjosi inspiroivan katsauksen
siihen, miten eri maiden potilasjarjestot
tukevat MG-potilaita. Esilla oli monia
kiinnostavia projekteja, kuten itsearvi-
ointilomakkeita, podcasteja ja videoblo-
geja.

Yha enemman siirrytdan painetusta
materiaalista digitaalisiin kanaviin, joi-
den avulla voidaan lisata tietoa, tarjota
vertaistukea ja antaa tyOkaluja oman
voinnin seuraamiseen.

Keskusteluissa nousi vahvasti esiin,
ettd haasteet ovat samankaltaisia kaik-
kialla: diagnoosin saannissa ja hoidon
saatavuudessa on suuria eroja, eika esi-
merkiksi Mestinoniin ole kaikissa maissa
saatavilla.

Potilaiden toiveena on saada yhtenai-
set ja harmonisoidut hoitosuositukset
kansainvalisesti. My0s fatiikki koskettaa
jopa 90 % potilaista, mutta sita tutkitaan
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ja hoidetaan edelleen liian vahan.

Summitissa pohdittiin, miten potilaat
voivat paremmin kouluttaa ammattilaisia
ja tuoda esiin kokemustietoa, silla todelli-
nen tieto sairauden arjesta tulee potilail-
ta itseltaan.

Yhtena tavoitteena on vahvistaa poti-
laiden kykya kertoa oma tarinansa lyhy-
ella l1aakarikaynnilla ja lisata tietoisuutta
myasteniasta niin perusterveydenhuol-
lossa, paivystyksessa kuin erikoissai-
raanhoidossakin.

Tutkijat/laakarit Hollannista, Kana-
dasta ja USA:sta toivat kokoukseen
ajankohtaista tietoa MG-tutkimuksesta.
He olivat aidosti kiinnostuneita kuule-
maan potilaiden kokemuksia ja ajatuksia,
ja naita nakemyksia toivottiin voitavan
hyodyntaa jo heti kokouksen jalkeen jar-
jestettavassa suuressa kansainvalisessa
kongressissa.

Tilaisuudessa kokeiltiin myos uusia
osallistamisen muotoja: lyhyet kahden
minuutin keskustelut satunnaisten osal-
listujien kanssa loivat rennon tunnelman,
ja sahkoiset aanestystyokalut auttoivat
arvioimaan eri teemojen, kuten laakityk-
sen saatavuuden ja mielenterveyspalve-
lujen, merkitysta.

Haagin viikonloppu osoitti, etta
MG-yhteis6 on voimakkaasti kansain-
valistymassa ja uusia tapoja potilaiden
tukemiseen syntyy jatkuvasti. Suoma-
laisten mukanaolo vahvisti asemaamme

tassa verkostossa ja toi arvokkaita koke- Haluan kiittda Myasthenia Gravis
muksia, joista on hyotya myos kotimai-  Foundation of Americaa (MGFA) ja hei-
sessa toiminnassa. dan sponsoreitaan siita, ettd tama tarkea

Summitin jalkeen Haagissa jarjestet- kokoontuminen ja suomalaisten osallis-
tiin liséksi suuri kansainvalinen MG-kon-  tuminen siihen olivat mahdollisia.
ferenssi, johon osallistui yli 700 asiantun-
tijaa eri puolilta maailmaa.

Teksti ja kuvat: Niina Lehto
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Niina Lehto (vas.), Kari Kdhéri ja Eva
Frostell-Pyhéjarvi edustivat Suomea Haagin
kokouksessa.

Kansainvalisessé kokouksessa
muistiinpanoviélineillékin on kaytt6a.

Haagin kokousvieraat ryhméakuvassa.



Pietilat kulkevat sairauden

kanssa yhdessa

Oulun Haukiputaalla asuvat Anja Riit-
ta ja Pekka Pietild ovat eldneet Myas-
tenia gravis -sairauden kanssa reilut
2,5 vuotta.

He ovat ottaneet sairaudesta selvaa ja
osallistuneet aiheeseen liittyville kurs-
seille. Se on helpottanut elamaan asian
kanssa.

Anja Riitta Pietila huomasi kevaalla
2022, etta kaikki ei ollut hyvin. Se nakyi
arkisissa askareissa.

-Kun laitoin pyykkeja narulle huoma-
sin, ettad jokin on vialla. Kadet vasyivat
oudosti. Paan kannattamisessa oli vai-
keuksia ja syominen oli vaikeaa, Pieti-
14,69, aloittaa.

Edella mainittujen oireiden lisaksi tyy-
pillistd myastenian oireita ovat kaksois-
kuvat silmissa.

-Kun luin jotain, pidin “merirosvolap-
pua” toisen silman paalla.

Myastenia gravis vaikuttaa juuri paan-
alueen ja ylakropan lihaksiin.

-Oireeni paheni. Paasin neurologin
vastaanotolle joulukuussa ja sain diag-
noosin Myastenia graviksesta. Minulle
maarattiin lisaa tutkimuksia ja aloitettiin
laakitys. Paljon tehtiin tutkimuksia, han
jatkaa.

Kaikkea sai odottaa kauan, silla Oulun
Yliopistollisessa sairaalassa oli kova pula
neurologeista, ja tilanne pitkittyi juuri
neurologien vahaisyyden vuoksi.

-Oireet paheni ja kevaalla 2023 jou-
duin uudestaan neurologin vastaanotol-
le.
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“Tarvitsen apua arjen
askareissa”

Anja Riitta Pietila kuvailee itsedan ennen
sairautta touhukkaaksi ihmiseksi. On ol-
lut sopeutumista, etta ei enda pystykaan
kaikkeen samalla tavalla.

-Tarvitsen apua arjen askareissa. Kéa-
det muuttuivat kompeloiksi, Pietila ku-
vailee.

Laakitys on tarkkaa hommaa missa
vain sairaudessa ja on jokaisen sairasta-
van kohdalla laakarin maaraamaa.

-Kortisonin kayttdé muutti yon paivaksi
kohdallani, han miettii.

Pekka Pietila toteaa, etta sairaus ei
ole yleensa yhden ihmisen asia.

-Tama on myos laheisen sairaus. Meil-
Ia on onni, ettd ystavat ymparilla ovat
ymmartaneet, mistd on kysymys, han
kiittaa.

Pietilat ovat itse aktiivisesti osallistu-
neet kahdelle kurssille aiheen parissa.

-Kelan kaksiosainen sopeutumisval-
mennuskurssi vuosina 2024-25 Peurun-
gassa antoi paljon. Samoin kurssi nyt
elokuussa Vesangan Kiponniemessg,
jonka jarjesti Suomen MG-yhdistys, Pie-
tilat kehuvat.

Heille tarkeda oli myos yhdistyksen
jarjestama  kurssi  vastasairastuneille
tammikuussa 2023.

-Peurungan kurssi oli antoisa ja sen
aikana tuli myos uusia ystavia, joiden
kautta saatu vertaistuki on ollut todella
antoisaa. Olemme viikoittain yhteydes-
sd Whatsapp-ryhman kautta, Anja Riitta
Pietila lisaa.

Kuntosali on henkireika

Pietilat ovat saaneet uusia ystavia myos
MG-yhdistyksen toiminnan ja tapaamis-
ten kautta.

Heidan kohdallaan sairaus on laitta-
nut miettimaan enemman asioita.

-Ymmartaa toisen avun ja ymmarta-
vaisyyden. Arvostus toista kohtaan on
noussut entisestaan, toteaa Anja Riitta
Pietila vieressaan olevaa miestaan kat-

soen.
Vaikka Anja Riitta Pietilan kohdalla
Oulusta ei apua neurologin vastaanotol-

ta tullutkaan vuonna 2024, kokee han ti-
lanteensa olevan kohtuullisen hyva.

-Soittivat 2025 kevaalla sairaalasta ja
pahoittelivat tilannetta.

-Kuntosaliryhma on ollut henkireika,
vaikka oli suuri kynnys menna sinne,
mutta Pekka patistaa ja vie minut sinne.
Kaikki, mita pystyn itse tekemaan hyvin-
voinnin eteen, sen teen. Olen miettinyt,
ettd nyt menee ihan mukavasti, Savossa
syntynyt myasteenikko Anja Pietila tuu-
maa.

Teksti ja kuva: Vesa Rauhala

Pekka ja Anja Riitta
Pietila kdyvat arkea
sairauden kanssa
yhdessé, toistaan
tukien.
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Satunnaista myasteniaosaamista

Ellei hoitohenkilokunta tunne myas-
tenian erityispiirteitd, voi potilas olla
hengenvaarassa jopa sairaalassa.

Nimettomana tarinansa haluaa kertoa
muille myasteenikoille kuusikymppinen
myasteenista sairautta sairastava potilas,
joka sai myastenia diagnoosinsa asues-
saan Oulussa vuonna 1994. Myohemmin
diagnoosi viela tarkentui erittdin harvi-
naiseksi myastenian muodoksi.

Jo seitseman vuotta naimisissa oleva
nainen on asunut palvelutalossa, koska
arki kotona ei enaa sujunut edes pyora-
tuolin avulla.

-Minulla on sellainen myastenian
muoto, missd vika on ionikanavissa
eli sairauteni on presynaptinen kuten
LEMSkin, myasteenikko kertoo.

Keséan alussa 2025 han sairastui fluns-
saan, joka vei voimat ja vei vuodepoti-
laaksi pariksi viikoksi. Sen aikana hanen
pakaraansa muodostui makuuhaava,
joka tulehtui.

-Palvelutalon sairaanhoitaja havaitsi
sen ja otti minulta tulehdusarvon. CRP
oli 140. Minut lahetettiin paaritaksilla sai-
raalan paivystykseen, siella tulehdusarvo
oli jo 263 ja hemoglobiinini vain 30 - siina
paljastui voimattomuuden syy.

Viittaako myastenia
nepsylapsiin?

Paivystyksesta hanet kiidatettiin kiireel-
lisend leikkaussaliin, jossa anestesia-
laakari kyseli, onko henkilolla laakeai-
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neallergioita. Potilas sai sanottua, etta
hanella on myastenia.

Leikkauksen jalkeen han vietti viikon
teho-osastolla, kudokset olivat menneet
laajasti kuolioon ja potilaalle oli asen-
nettu avanne. Heraaminen kunnolla leik-
kauksesta vei kolmisen paivaa.

Han kiittelee sita, etta ladkarit ja osa
hoitajista olivat erittain hyvia, mutta jou-
kossa oli myos useita hoitajia, jotka eivat
lainkaan tienneet, mikd on myastenia.
Hammennysta potilaassa heratti se, et-
teivat nama viikon aikana edes valitta-
neet ottaa itse asiasta selvaa.

-Yksi kysyi minulta suoraan, mika on
myastenia ja kertoi sitten luulleensa, etta
myastenia viittaa nepsylapsiin (neurop-
sykiatrisia piirteita omaaviin)!

Kun suuri leikkaushaava ei umpeutu-
nut tehtiin jo reilun viikon kuluttua ihon-
siirtoleikkaus. Sen haava tulehtui ja poti-
las joutui viela kolmanteen leikkaukseen,
jonka jalkeen haavaa hoidettiin toisella
osastolla.

Sairaalahoidossa laakari jatti potilaal-
ta huonojen veriarvojen vuoksi tauolle
osan immunosupressiivisista laakkeista
seka kaliumin, jota myasteenikko oli syo-
nyt vuosikausia, vaikka han yritti kertoa,
etta ne ovat valttamattomia ja erikoislaa-
karin maaraamia myasteniaa varten.

-Haavoja hoidettiin hyvin, mutta my-
asteniaa ei. Osastoilla ei tiedeta, ettd mo-
net ladkkeet ovat myasteenikoilta kiellet-
tyja, eikd ymmarreta nielemisvaikeuksia
tai sitd, miten Mestinon vaikuttaa.

Viisi metrid omin jaloin

Kun potilaan olisi vihdoin parin kuukau-
den makaamisen jalkeen pitanyt laakarin
ohjeiden mukaan ryhtya kavelemaan, ei
siita tietenkaan tullut mitaan.

-Olin ihan veltto. Vasta talla nykyisella
osastolla olen saanut kaliumia, kun ensin
sain kaksi hypokaleemista paralyysikoh-
tausta.

Myasteenikko tuntee, ettda Herra joh-
datti hanet osastolle, jossa laakari ym-
martad hanen sairauttaan. Sita han ei
edelleenkaan kasita, miksi hoitajat, jotka
eivat tunne myasteniaa, eivat edes goo-
glaa siita tietoa, kun heilla on viikkojen

Myasteenikon puoliso Erkki tietaa, etta
Jjos myastenialdakitys on tauolla, on turha
toivoa, ettd hdnen harvinaista myastenista
sairautta sairastava vaimonsa pysyisi
pystyssa edes kéavelylaitteen avulla.

Yli kaksi kuukautta sairaalassa viettanyt

ajan potilaanaan myasteenikko.

-Kaiken huipuksi hoitajat pitivat minua
masentuneena, kun en jaksanut tehda
mitaan, mutta minullehan on normaalisti
suoritus olla hiljaa. Tanaan kavelin ensi
kertaa yli kahteen kuukauteen viisi met-
rid. Normaalisti kdvelen kahden kepin ja
lepotaukojen kanssa 50 metrig, iloisesti
hymyileva nainen toteaa ja laukoo saman
tien vitsin.

-Miksi naisilta loppuu kuukautiset?
Kun verta pitaa riittda suonikohjuihinkin.

Teksti ja kuvat: Susanne Hiltunen

myasteenikko tietda, miten satunnaista
myasteniaosaaminen keskussairaalassa
on. Han toivoo, ettd Suomen MG-yhdistys
saisi levitettya tietoa myasteniasta ja sen
erityispiirteista entistd enemman myods
sairaaloiden hoitohenkilokunnalle.
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Elamada ja harrastuksia Myastenian
rinnalla

1.4.2008 oli se pdivamaara, kun sain
PHKS:n Neurologian osastolla kuulla
sanan Myastenia Gravis.

Ei, se ei ollut aprillipilaa, vaan noin kol-
men kuukauden ihmettelyn jalkeen se
outo sana, joka kertoi mika minua vaivaa.

Ensioireet alkoivat tammikuussa ja
etenivat aika nopeasti siten, ettd hel-
mi- maaliskuun vaihteessa jain jo toista
sairaslomalle. Maaliskuun lopulla ei kasi
noussut hartialinjan ylapuolelle, niele-
minen oli vaikeaa ja lyhytkin kavely alkoi
hengastyttamaan.

Pelon sekaisin tuntein moneen ker-
taan naiden kuukausien aikana kuvittelin
kaikkea mahdollista, aina ALS:sta jopa
siihen, ettd nainko elama tulee loppu-
maan.

Tymektomia tehtiin toukokuussa 2008
tahystamalla, ja sen jalkeen toipuminen
oli nopeaa. Laakityksena oli Mestinon.

Kesakuussa juhannuksen alla tuli teh-

Fillarilla lapi talven.
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tya jo aika normaalin tapaan pihatoita ja
halkojen hakkaamista ynna muuta. Elo-
kuun lopulla oli sitten vuorossa paluu
takaisin tyoelamaan. Tata riemua kesti
parisen kuukautta. Marraskuussa oireet
alkoivat jalleen pahenemaan, ja sairaslo-
ma kutsui.

Helmikuussa 2009 olin sitten jo todel-
la huonossa kunnossa, Mestinon ei enaa
tuntunut auttavan yhtaan, vaikka annos-
telu oli 6 x 140mg vrk.

Sairaalaan ambulanssikyydilla

Helmikuu oli lahinna sohvalla kotona
makaamista, juuri ja juuri jaksoin wc:s-
sd kayda. Olo vain paheni ja heikkeni,
pahimmillaan kuukauden péivat jouduin
kayttamaan niskatukea paan kannatte-
lun vaikeuksien vuoksi.

Kuun lopussa hengitysvaikeudet oli-
vat jo sitd luokkaa, etta jouduttiin tur-
vautumaan hatanumeroon ja sen seu-
rauksena ambulanssikyydilla sairaalaan

Vaeltamassa Kiilopaalla koirien kanssa.

happiviiksien kera.

Kortisonipulssikuuri kolmena paivana
suoneen, ja lopulta kotiutus 21.3.2009
ladkityksella Azamun 2 x 100mg, Mesti-
non 3 x 140mg, 2 x 130mg, Prednisolon
40mg, Kalcipos 2 x 1000mg, Pantoprazol
20mg, Kalinorm 2 x 750mg ja Fosamax
70mg.

Naihin aikoihin kortisonipulssihoito
oli se taikatemppu, jolla olo oli kuin sah-
koautolla, tuntui, etta patterit oli tayteen
ladattuina ja lahes kaikki oireet katosivat.

Sama temppu uusittiin aina neljan vii-
den kuukauden valein kun oireet hiljak-
seen alkoivat palaamaan. Vuonna 2010 ei
enaa tarvinnut turvautua kortisonipulssi-
hoitoihin, vaan oireet pysyivét poissa.

Paluu tyoelamaan tapahtui marras-
kuun alussa, lahes kahden vuoden tyo-
elamasta poissaolon jalkeen. 2011 laaki-
tys oli ainoastaan Azamun 2 x 100mg.

Remissiossa

Nyt vuonna 2025 laakitys on Imurel 2
x 50mg. Talla laakityksella on menty jo
noin 15 vuotta. Lyhyesti kerrottuna nama
vuodet ovat olleet taysin oireettomia. Sita
en pysty sanomaan, eikd varmaan ku-
kaan muukaan, mika on lopulta saanut
MG:n taysin remissioon omalla kohdal-
lani.

Tama remissio on mahdollistanut sen,
etta olen pystynyt harrastamaan kaikkea
mita ennen diagnoosiakin. Muistan kuin-
ka 1.4.2008 kysyin Neurologian osastolla
hoitajalta, pystynko viela joskus lahte-
maan rinkka selassa vaeltamaan. Vael-
lus, retkeily, luonnossa liilkkkuminen ja ur-
heilu eri muodoissa, on aina ollut itselleni
lasna ja myos elaman henkireika elaman
eri vaiheissa. Samoin koirat.

Ne vuodet oireiden kanssa, jotka olin
kotona koirien kanssa vaimon ollessa
toissa, olivat myos henkista kitumista.
Lahinna kykenin vain paastamaan koi-
rat ovesta ulos, ja seuraamaan kuinka ne
temmelsivat keskenaan pihalla. Haaveis-

Kiipeileméassé Dolomiiteilla.

sanikaan en voinut ajatella, ettéd voisin
lahtea edes lyhyelle metsalenkille koirien
kanssa.

Vuonna 2012 lahdin Kilpisjarvelle van-
han harrastuksen pariin, eli retkeilyn ja
vaeltamisen. Tama oli ensimmainen ker-
ta sairastumisen jalkeen, kun rinkka tuli
sovitettua selkaan. Se tunne ja riemu oli
valtaisa, kun huomasin, etta viela pystyn
lahtemaan vaeltamaan tuntureille rinkka
selassani.

Se vapauden tunne ja luonnon hiljai-
suus ympairilla oli sit4, jota olin kaivannut
jo viitisen vuotta. 2014 oli vuorossa paluu
Kiilopaalle UK-Kansallispuistoon, josta
aikanaan rakkaus retkeilyyn syttyi. Vii-
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kon retkeily naissa rakkaissa maisemissa
oli parasta laaketta mielelle ja keholle.

Alppikiipeilya

Taman jalkeen vuonna 2015 oli vuo-
rossa ltalia ja Dolomiitit, siella toteutui
viilkon mittainen vuoristovaellus jylhilla
Alpeilla. Myos Itavallan Alpit ovat tul-
leet tutuiksi 2018. Dolomiiteille tuli paluu
tehtya kiipeilyn merkeissa 2016. En oli-
si kuutta tai seitsemaa vuotta aiemmin
edes uskaltanut haaveilla kiipeilysta Al-
peilla. Kiipeily kun vaatii niin sormi-, kasi-,
kuin jalkavoimiakin.

Vuosien aikana on tullut Lapin era-
maat tutuiksi monilta eri alueilta. Pais-
tunturin jylhan karu eramaa vuonna 2015
oli yksi parhaista mielen tyhjennysreis-
suista.

Kesakuun alussa viela osittain lu-
men saartaman eramaan halki viikon
mittainen yksinvaellus koiran kanssa oli
unohtumaton kokemus. Koko viikkoon ei
mitdan yhteytta sivistykseen, ei mitaan
sivistyksen aania, ei yhtaan kontaktia
toisiin ihmisiin. Vain Tunturikihun nauku-
mista, Riekon narinaa ja Sinirinnan kau-
nista laulantaa, seka Kuukkelin hyvinkin
tuttavallista seuraa.

Naita kokemuksia, retkia ja seikkailuja,
niin Alpeilta kuin pohjoisen eramailtakin
on vuodesta 2012 lahtien tehty vahintaan
yksi vuodessa, joskus useampia, miten
tyot vain antavat myoten.

Pohjalla hyva lihaskunto

Pyoraily on yksi lempiliikuntamuodoista-
ni. Kesat ja talvet tulee pyoralla poljettua
tyomatkat ja kuntosalille treenaamaan.
Vain kovimmat pakkaset, tai taivaalta
piiskaava vesisade saa liikkumaan au-
tolla tyomatkat. Pyoraily on itsessdan
todella tehokasta ja keholle ystavallista
liikuntaa.

Salibandya minun tuli pelattua saan-
nollisesti koronan alkuun asti, jolloin lii-
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Salilla voi pitaa huolta lihaskunnosta.

kuntapaikat sulkeutuivat. Jalkapallo ja
sulkapallo olivat nuoruudessa ne lajit,
joiden parissa vietettiin vuosia ja vuosia,
seka rakennettiin pohjakuntoa.

Jos jostain on ollut itselleni hyotya My-
astenian kanssa, on se kuntosaliharras-
tus muun liikunnan ohella.

Aikanaan leikkaava kirurgi paivaa en-
nen tymektomiaa kévi lapi operaatiota, ja
mainitsi, etta kohdallani on hyvét edelly-
tykset suorittaa tymektomia kyljen kaut-
ta tahystamalla, koska suurin este sille
olisi keskivartalolihavuus, jota kohdallani
ei onnekseni ollut.

Hyva lihaskunto on varmasti osaltaan
myds auttanut toipumaan, jaksamaan ja
kestamaan myos sitd henkista taakkaa
mita kaikkea vaikeat ajat olivat.

lan myo6ta hyvan lihaskunnon merki-
tys kasvaa entisestaan. Nykyisin kaynkin
aktiivisesti nelja tai viisi kertaa viikossa
kuntosalilla. Vanhoista harrastuksista
jalkapallo ja sulkapallo ovat jaaneet ret-
keilyn ja luonnossa liilkkumisen varjoon.

Myos aktiivinen liikkuminen koiran kans-
sa on iso osa paivittaista liikkkumista.

Korona heratti oireet

Vuosien mittaan on useasti kaynyt jopa
mielessa, onko diagnoosini oikea, koska
olen todellakin saanut olla siita onnelli-
sessa asemassa, etta myastenia on ollut
kohdallani 2011 Iahtien taysin remissios-
sa. Karu muistutus tasta tuli kuitenkin
2022 lokakuussa sairastetun koronan
jaljilta. Se toi talvella myastenian oireita
hetkeksi takaisin.

Alkuvuodesta 2023 alkoikin jo olemaan
selkeda paan ja niskan alueen vasymista.
Samoin kuntosalilla huomasin, etta aivan
yllattaen liikkeissa esim. jos kahdeksas
toisto viela nousi suht' helposti, niin seu-
raava ei liikkkunut mihinkaan. Kasky ei
vain enaa kulkenut lihakseen oikein.
Vajaan kuukauden kuuri Prednisolonia
palautti tilanteen taas ns. entiselleen, ja
oireet alkoivat katoamaan. Se oli kuiten-
kin muistutus siita, etta kylla se myas-

tenia jossain siella kehossa piileskelee
odotellen sopivaa hetkea.

Syksylla 2024 Muotkan eramaan viikon
yksinvaellus koiran kanssa sujui jo taysin
ongelmitta reilun 20 kilon rinkan kera.
Olen todellakin saanut olla ainakin tahan
asti siita onnellisessa asemassa myaste-
nian kanssa, etta olen pystynyt, ja pystyn
yha tekemaan kaikkea sita mista nautin
taysipainoisesti, ilman rajoitteita. Jossain
mielen sopukoissa ja muistissa on kui-
tenkin se, etta eteen voi viela tulla paivia,
jolloin kaikki ei ole itsestaan selvaa.

Talla hetkella kuitenkin nautin elamésta
ja harrastan taysilla sita mista nautin, ja
mista saan iloa elamaani. Puoli voittoa, ja
parasta laakettda on myos se, ettei niina
huonoinakaan aikoina vaivu epatoivoon,
synkkyyteen ja menettaisi elaman iloa.
Sen sijaan yrittdisi muistaa, miten hyvaa
oma elama kuitenkin kaikesta huolimatta
on.

Teksti Ismo Siilahti
Kuvat Ismo Siilahden kotialbumi

Vaelluskin onnistuu, kun sairaus on hallinnassa.
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Upeita maisemia, rentoa

vhdessaoloa ja uusinta tietoa
myasteniasta

Elokuun lopussa, 22.-24.8.2025, jér-
jestettiin  Suomen MG-yhdistyksen
viikonlopputapahtuma Vesangassa,
Kiponniemen toimintakeskuksessa.

Tapahtuma oli ainoa yhdistyksen vuonna
2025 jarjestama kurssi. Budjettisyista ha-
luttiin kokeilla uutta lahestymistapaa, ja
paikkoja varattiin jopa 75 osallistujalle.

Lopulta mukana oli huikeat 50 henkeéa
ympari maata - aina Oulusta Helsinkiin
- seka diagnoosin saaneita ettd heidan
laheisiaan tukihenkiloind. Moni saapui
paikalle omalla autolla, vaikka kyytikin oli
mahdollistettu.

Osa osallistujista majoittui paaraken-
nuksessa, osa mokeissa ja muutamat
paasivat juuri valmistuneeseen uuteen
rakennukseen.

Viikonloppu alkoi lounaalla. Ruoka sai
paljon kiitosta. Erityisesti tykattiin siita,
ettd sitd oli sopivasti. Usein kursseilla
ruokaa on jopa liikaa, mutta nyt tasapai-
no oli koko viikonlopun kohdillaan.

Jako kahteen ryhmaan toimi hyvin

Viikonloppu erosi aiemmista kursseis-
ta my0s siing, etta ensimmaista kertaa
kokeiltiin konseptia, jossa osallistujat
jaettiin kahteen ryhmaan: vastasairastu-
neisiin ja pidempaan sairastaneisiin.

Ryhmajako toimi erinomaisesti seka
vertaistuen etta luentojen nakokulmasta.

Perjantaina oli ensin varattu aikaa ver-
taistuelle. Jokainen esittaytyi vuorollaan
ja kertoi jotain itsestaan. Kysymyksia tuli
ja keskusteluakin syntyi.
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Vastasairastuneiden ryhmassa poh-
dittiin sairauden tuomia hyvia ja huonoja
puolia. Koko viikonlopusta huokui erityi-
sesti se, ettd sairaus voi tuoda elamaan
myods positiivisia asioita, kuten hyvia
ystavia ja sen, ettd on oppinut kuuntele-
maan itseaan ja kehoaan paremmin.

Ryhmajako tuki myos sita, etta vas-
tasairastuneilla on usein suuri tiedonja-
no ja lukemattomia kysymyksia, joihin
asiantuntijoiden on helpompi keskittya
pienemmassa ryhmassa. Myos tiedon
tarve vaihtelee sairauden eri vaiheissa.

Luentoja, soutua ja
sahkopyorailya

Perjantaina kuultiin viela psykologien
luennot ja lauantaina luennoi vastasai-
rastuneille neurologian erikoislaakari Jari
Kankaanpda seka muulle ryhmalle neu-
rologi Aarne Ylinen.

Saa suosi meita koko viikonlopun ajan
ja leppoisa loppukesan lampo ja aurinko
helli. Lauantaille oli varattu aikaa myos
ulkoiluun.

Kari Kédhari toi testattavaksi sahko-
pyoran, joka oli erityisen suosittu - sah-
koavusteinen pyora on erinomainen apu-
valine myasteenikolle.

Lisaksi meilla oli mahdollisuus erilai-
siin pihapeleihin, luontopolkuun ja sou-
teluun jarvella.

Lauantai-iltapaiva jatkui vertaistu-
kiryhmissa, joita muodostettiin kolme.
Jokaisessa ryhmassa oli mukana myos
laakari. Se mahdollisti tiedon jakamisen

molempiin suuntiin - potilailta laakareille
ja painvastoin. Keskusteluissa nousi esiin
my0s laheisten nakokulma, joka usein
jaa vahalle huomiolle, vaikka heidankin
vertaistuen tarpeensa on suuri.

Lauantai-iltana jarjestettiin panee-
li, jossa keskustelivat Jari Kankaanpaa,
yleislaakari Martti Luomala ja yhdistyk-
sen puheenjohtaja Sari Mdenpaa - han
toi esiin potilaan ja yhdistyksen nakokul-
maa.

Paneelin kysymykset oli laadittu etu-
kateen sen pohjalta, mita kysymyksia yh-
distykselle on lahiaikoina esitetty ja mita
viikonlopun aikana oli puhuttu.

Paneelissa kasiteltiin muun muassa
ruokavaliota, rokotuksia, unta, vasymysta
ja sitd, miten sairaudesta kannattaa ker-
toa.

Mielenkiintoista keskustelua olisi voi-
nut jatkaa pitkaan, mutta rantasaunat ja
makkaranpaisto kutsuivat.

Viikonlopun tavoite tayttyi

Molempina iltoina lammitettiin saunat ja
iltapalaksi grillattiin makkaraa kodassa.
Rohkeimmat pulahtivat jarveen, vaikka
vesi tuntui kylmalta.

Sauna ja yhteinen iltahetki lisasivat
yhteisollisyytta, ja keskusteluissa paas-
tiin myods muihin aiheisiin kuin sairau-
teen - matkoihin, harrastuksiin, tyohon ja
perheeseen - niihin arkisiin asioihin.

Saimme nauttia yhdessaolossa ilman
stressia. Tama oli myos ehdottomasti
yksi viikonlopun tavoitteista: paasta ir-
tautumaan omasta arjesta edes pieneksi
hetkeksi.

Sunnuntaina Jari Kankaanpaa luennoi
viela kaikille ladkityksesta, tulevaisuuden
hoitomahdollisuuksista ja meneillaan
olevista tutkimuksista.

Autoimmuunisairaudet ja myaste-
nia kiinnostavat talla hetkella tutkijoita
ja ladkemaailmaa. Odotettavissa onkin
mahdollisesti uusia tuulia.

Erityishuomiota sai myos valtettavien

ladkkeiden lista, jonka paivittamista paa-
tettiin jatkaa yhteistyossa yhdistyksen
kanssa.

Ennen kotiinlahtod kerattiin vield pa-
lautetta viikonlopusta, joka sujui kaiken
kaikkiaan erittain hyvin ja onnistui yli
odotusten.

Kiponniemi sai kehuja ja kiitosta
esteettomyydestaan, mutta erityisen
ilahduttavaa oli uusien jasenten osal-
listuminen ja se, miten hyvin iso joukko
ryhmaytyi lyhyessa ajassa.

Toki parannettavaakin jai, mutta tasta
on hyva jatkaa eteenpain ja suunnitella
uusia tapahtumia!

Teksti: Sari Maenpaa
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Todellinen ystava kuuntelee

Kiponniemen avauspdivana perjantai-
na kuultiin kahta eri psykologia.

Psykologi Markku Heinonen luennoi
vastasairastuneiden ryhmalle ja psyko-
terapeutti Vesa Kinnunen muille kurssi-
laisille.

Heinonen totesi, ettd yleensa sairau-
den tullessa tuntee vihaa ja katkeruutta.
Jos sen pystyisi heti torjumaan, eivat tun-
teet nousisi esiin niin voimakkaina.

Jos tilannetta haluaa puida yksin, se
voi johtaa masennukseen. Toiselle pu-
huminen auttaa, mutta missa kohdassa
kuuntelijalla tulee raja vastaan?

-Silloin voi kysya, onko han todellinen
ystava, Heinonen heittaa ja lisaa, etta
ammattilainen on kuuntelemisessa hyva.

Psykoterapeutti Vesa Kinnunen puhui
aluksi mielen hyvinvoinnista ja totesi,
ettd hyvinvointia edistavat yksinkertai-
sesti hyva vesi ja puhdas ilma.

Muutokset kuuluvat Kinnusen mu-
kaan ihmisen elamaan. Ikaantymisesta
han totesi, etta usein ajatellaan, etta kun
paasen elakkeelle, on aina sunnuntai.

-Me ikaannytaan yksilollisesti. Kunto
ratkaisee, ei ika, psykoterapiaa 30 vuot-
ta ammatikseen tehnyt Vesa Kinnunen
totesi.

Kaikenlaisen tiedon hankinnasta han
muistutti, ettda maailma on taynna tietoa.
Ehka on paras katsoa tai lukea uutiset
vain kerran paivassa.

Kinnunen nosti myos esille asioita us-
komuksista.

-Nahdaan elama omien lasien lapi.
Lapsuuden asiat puhkeaa aikuisena. Voi-
daan hallita paljon itseamme. Sisaisessa
uskomuksessa voidaan toimia aikuisena
lapsen tavoin. Puhutaan tunnelukoista,
Kinnunen tiivisti.

Omista voimavaroista han totesi, etta
olemme kaikki erilaisia ja persoonalli-
suus on voimakas tekija. Elamanarvoilla
voimme vieda itsedmme eteenpain.

Ihmiset ovat myds riippuvaisia sosiaa-
lisista suhteista.

-lhmisella on perustarve tulla rakaste-
tuksi. Kuulkaa toisianne.

Teksti ja kuvat: Vesa Rauhala

Markku Heinonen luennoi Kiponniemesséa
psykologina.
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Psykoterapeutti Vesa Kinnunen puhui
vastasairastuneiden ryhmalle.

Jari Kankaanpaa luennoi kahdesti

Kiponniemessa

Neurologian erikoisladkari Jari Kan-
kaanpada on jo joitakin vuosia ollut
Suomen MG-yhdistykselle erittéin tar-
keé luennoitsija.

Hanet on koettu asiantuntevaksi laaka-
riksi juuri myastenia gravis ja LEMS-sai-
rauksien kohdalla.

Kiponnimen kurssilla vastasairastu-
neet saivat omassa osuudessaan kuulla
todennakoisesti Suomen parasta asian-
tuntijaluentoa, kun Jari Kankaanpaa oli
kurssilaisten edessa.

Kankaanpaa arvostaa aina myos
kuuntelijoiden kysymyksia ja saa niista
evaitd omaan tyohonsa laakarina. Mo-
lemman puoleiset kokemukset ovat tar-
keita.

Sunnuntai aamun luennossaan Jari
Kankaanpaa kertoi aluksi vasta-aineista.

-Vasta-aineet on jokaisella ihmisella
erilaisia. Puolustusjarjestelman tehtava
on tunnistaa, mika on omaa, mika vieras-
ta. Jarjestelma kehossa erehtyy harvoin,
mutta silloin kun erehtyy, ovat seurauk-
set vakavat, luennoitsija totesi.

RS B

Valtettdviad ladkkeitd

Myastenisesta kriisista Jari Kankaan-
paa totesi, ettd se on harvinainen tila.

Han kertoi myds, etta vasta-aine tutki-
muksia tehdaan maailmalla ja uusia mit-
tausmenetelmia on tulossa.

Valtettavien laakkeiden lista on jalleen
kerran paivityksen alla ja myasteenikko-
ja on muistutettu laakkeista, joita ei saa
kayttaa, mutta olkoon listan nimi sitten
kielletyt tai valtettavat ladkkeet, niin pu-

hutaan myds sairastavan vastuusta.

-Mielesténi listan nimi pitaisi olla va-
rottavia laakkeita. Pitéa olla varovainen
listalla olevien ladkkeiden kanssa. Ulko-
mailla on laajempi lista laakkeista. Vaik-
ka meilla on Suomessa muutama vuosi
paivitetty lista, niin ollaan sovittu, etta
voisimme vaimoni kanssa suomentaa
laajemman listan, Kankaanpaa lupasi.

Han muistutti myos, etta kyseista lis-
taa olisi sairastavan hyva pitaa esilla
aina, kun laakityksista puhutaan.

Neurologi Jari Kankaanpédéa vauhdissa.
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Tarjolla enemmadn
hoitovaihtoehtoja

Jari Kankaanpaa kertoi kurssilaiselle li-
saksi toivoa antavia tietoja tulevaisuu-
desta sairauksien hoidossa. Pienessa
Suomessa ei silti voi terveydenhuollon
suhteen paukutella henkseleita.
-Mielestani hoitomahdollisuuksia on
tullut lisaa siihen verrattuna, kun itse aloi-
tin urani. Jopa "hightechia” on olemassa.
Meilla on 20 vuoden paasta todella pa-
remmat keinot hoitaa naitd sairauksia.
Meilla on siis hyvat keinot kaytossa, mut-
ta emme tieda ovatko uudet keinot te-
hokkaampia vanhoihin lahestymistapoi-
hin verrattuina, Kankaanpaa tarkentaa.

Lopuksi tultiin kuitenkin tosiasioihin.

-Uusia ladkeita on olemassa maail-
malla, mutta kun kuulette niiden hinnan,
ei niitéa hetkeen Suomessa nay. Siis aina-
kaan Kela-korvattavissa laakkeissa, rea-
listinen Kankaanpaa kertoi.

Kysymysta laakeaineiden saatavuus-
ongelmista Kankaanpaa pohti hetken ja
kertoi sitten totuuden.

-Tilanne maarattyjen laakkeiden osal-
ta on vaikea. Maailman tilanne vaikuttaa
tahan. Todella hankalaa, Kankaanpaa to-
tesi.

Teksti: Vesa Rauhala

Kaksi tuntia neurologina

Yhdistyksen hallituksen uusin jdsen
on seké neurologi ettd myasteenikko.

-Olen taalla myasteenikkona kurssilla,
mutta nyt kaksi tuntia neurologina, aloitti
elakkeella oleva neurologi Aarne Ylinen
luentonsa Kiponniemen pikkusalissa
lauantaina, samana paivana, jolloin tam-
perelainen Ylinen valittiin myds Suomen
MG-yhdistyksen hallitukseen.

Iltse myasteniaa sairastavana han
osaa kertoa, milta asiat tuntuu. Osittain
viela tyota tekeva Ylinen on toiminut
neurologina useissa eri sairaaloissa 30
vuoden ajan.

-Appiukollani oli myastenia 1970-lu-
vulla. Silloin kuulin tastda ensimmaista
kertaa. Itse olen nyt sairastanut kolme
vuotta.

Luentonsa aluksi Aarne Ylinen puhui
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vireystilasta ja siitd, mita kaikkea paan-
alueella tapahtuu. Tassa kohtaa tulivat
esille myos vasta-aineet.

-Motoriset kaskyt lahtevat isoista ai-
voista, myastenia graviksessa hairio on
hermon ja lihaksen liitoksessa, lihaksen
puolella. LEMS:issa hairi6 on samas-
sa liitoksessa, mutta hermon puolella.
LEMS voi vaikuttaa myos pikkuaivoihin.
Itsellani ei ole todettu vasta-aineita, mut-
ta todennéakoisesti niitd on olemassa,
noin kymmenella prosentilla potilaista
niita ei vain loydeta.

-Vaikka nukumme, tekevat aivot tyota.
Itsellani kay joskus niin, ettda kompuroin
kavellessa. Jalka ei nousekaan kuin en-
nen. Toimintoja - arjen tekemisia - kan-
nattaa kuitenkin jatkaa, vaikka me sairas-
tavat ei ollakaan kuin ennen, han jatkaa.

Perinnollista vai ei?

Ylinen puhui myos sairauden perin-
nollisyydestd, josta tuntuu olevan kah-
denlaista tietoa.

-Autoimmuunisairautta voi olla perin-
nollista, mutta ei aina. Todennakaista on,
etta se ei ole, mutta jos on, se kannattaa
ehdottomasti kertoa laakarille, Ylinen
muistuttaa.

Ylisen mukaan kateenkorvan eli ty-
muksen poistossa on kyse jokaisesta ta-
pauksesta erikseen.

Ylinen totesi, etta kateenkorvan pois-
ton merkitys vahenee ian myota. Kateen-
korvan poiston yhteydessa tutkitaan aina
my0s mahdollisen kasvaimen olemassa-
olo. Paatoksen tekee tapauskohtaisesti
aina laakari.

-Omasta tilanteesta kannattaa puhua
oman laakarin kanssa. Appiukollani pois-
tettiin kateenkorva 40 vuoden iassa. Han
parani taysin tyokuntoon, Ylinen muisteli.

Han totesi myos, ettd usein silman-
alueen tutkimuksista voidaan saada tie-
toa ja epailyksia myastenia graviksesta.

Mika laukaisee MG:n

Todettujen diagnoosien maaraa, noin
2000 sairastunutta, Aarne Ylinen pitaa
suurena. Sen sijaan han uskoo, etta il-
moitettu 40-50 diagnoosin maara vuo-
dessa on lahempana totuutta.

Syyta myastenian puhkeamiseen voi
edelleen vain arvailla. Laukaisevaa asiaa
on Ylisen mukaan vaikea tutkia. Tutki-
mukset menevat silti eteenpain.

-Rituksimabilla on saatu hyvia tulok-
sia. Olisin ennustamassa, etta myaste-
niaan on tulossa uusia konsteja ihan la-
hivuosien aikana. Autoimmuunisairaudet
kayvat kasikadessa. Eli jos l0ytyy uutta,
se auttaa kaikkia, neurologi lisasi.

Mestinonista Ylinen muistutti, etta se
ei mene keskushermostoon, eikd sen
unohtaminen ole vaarallista. Luennoitsija
muistutti myos, etta kaikki krooniset sai-
raudet vasyttavat ja rokotteet kannattaa
ottaa.

Lisaksi han totesi, ettda mita enemman
potilaalla on tietoa omasta tilanteestaan,
sen enemman se auttaa hanta hoitavaa
laakaria. Kommunikointi on hyvasta ja
valtettavien laakkeiden lista kannattaa
pitaa aina mukana.

Ylinen kannusti myods kayttamaan
matalan kynnyksen yhteytta sairaanhoi-
tajiin.

-He tietavat sairauksistamme myos yl-
lattavan paljon. Itse olen saanut tyossani
paljon apua juuri sairaanhoitajilta. Pi-
taa arvostaa toistemme osaamista, han
muistutti.

Teksti ja kuva: Vesa Rauhala

Tamperelainen Aarno
Ylinen on myastenia
gravista sairastava
neurologi.
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Paneelissa sai esittaa kysymyksia

Lauantain paneelissa isonsalin lau-
teille astui yhdistyksen puheenjohta-
ja Sari Maenpéaa, neurologi Jari Kan-
kaanpdd ja yleislddkéari Matti Luomala.

llpo Vanska luki yleisolle ennakkoon la-
hetetyt kysymykset. Myos paikan paalla
sai esittaa kysymyksia.

K=kysymys. V=vastaus ja vastaajan
sukunimi.

K: Miksi diagnoosin kestdminen voi kes-
téad kauan?

V, Kankaanpaa: Laakarin pitaa osata
kysya oikein. Olen itsekin mennyt "mii-
naan” potilaan kanssa keskustellessa.
Oikean kysymyksen esittdminen on jos-
kus vaikeaa. Yleinen lihasheikkous ei ole
aina myasteniaa.

V, Luomala: Voi olla, etta yleislaakari
ei koskaan kohtaa myastenia potilasta.
Lisakoulutus laakaripaivilla olisi varmaan
tarpeen.

K: Miten unenlaatu vaikuttaa myaste-
niaan?

V, Luomala: Aivosumusta on tullut
trendi sana. Ei valttamatta ole myaste-
niassa.

V, Maenpaa: ltsella aivot vasyvat aina-
kin sosiaalisessa tilanteessa. lltapaivisin
tarvitsen lepoa. lllalla taas jaksaa.

K: Huomioikaa, etta ulkomaille men-
tdessd vaaditaan keltakuumerokotus.

V, Kankaanpaa: Kylla tarvitaan. Jos sii-
ta on riskeja, miksi menna sellaisiin mai-
hin missa vaaditaan?

K: Kortisonin kédytté aiheuttaa monelle
pelkotiloja. Miksi sitd maarataan?

V, Luomala: Kortisoni on parhaimmil-
laan pelastanut ihmishenkia, siis pelas-
tava laake. Tosin siihen liittyy merkittavia
sivuvaikutuksia. Elaman kannalta tarkea
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laake.

K: Jos haluaa laihduttaa. Mita se vaikut-
taa ladkitykseen?

V, Kankaanpaa: Vai vahan vaikutusta
ladkemaariin, jos ei puhuta merkittavas-
ta painonpudotuksesta, siis kymmenista
kiloista.

K: Miten ruoan ja alkoholin kanssa kan-
nattaa toimia?

V, Kankaanpaa: Kohtuullisesti on hyva
saantd molemmissa. Eksoottisten yrttien
kohdalla kannattaa olla varovainen. Sa-
moin usein mainitun tonic veden kanssa.

K: Miten kertoa toisille sairaudesta?

V, Luomala: Patee varmaan, ettd on
yksilokohtaista. Ehka on miehille vaike-
ampaa? Naiset ovat mielestani parempi
tassa. Yhteisollisyys on tarkeaa. Kannat-
taa valita kenen kanssa juttelee. Kaikilla
ei ole lahjaa pitaa asioita omana tietona.

V, Maenpaa: En aloita oudoille ensim-
maisena kertomaan.

K: Miké on hieronnan ja liikunnan merki-
tys sairaudessa?

V, Kankaanpaa: Hieronnalla ja lilkun-
nalla ei voi pahentaa oireita.

Teksti ja kuva: Vesa Rauhala

Lauantain paneelin vas. Sari Maenpaa, Jari
Kankaanpéaa, Matti Luomala ja llpo Vanska

Me teimme sen

Kiponniemen kurssi oli osallistuja-
maaéréltaan yhdistyksemme suurin la-
hivuoden kurssitapahtuma.

Kun kurssista paatettiin hallituksen stra-
tegiapalaverissa kesalla 2024, paatettiin
samalla vuosikokouksen ja Kiponniemen
kurssin paikasta. Siitd alkoi tekeminen,
jossa hallitusjasen Kari Kahari oli suu-
ressa roolissa. Todellisia tekijoita tarvi-
taan.

Se, ettd molempien tilaisuuksien paik-
koihin liittyi Vapaakirkon toiminta, sekoit-
ti osan hallitusjasenien ja kentan ajatuk-
set. Asiat meni sekaisin.

Olimme vuosikokouksessa Tampe-
reella ja Vesangassa tilojen vuokraajana.
On valitettavaa, etta tata eivat kaikki ot-
taneet huomioon.

Yli 50 hengen kurssi vaatii kaikilta si-
toutumista. Suuri kiitos kuuluu kaikille
kurssilaisille. Aikataulut piti. Olitte ajois-
sa paikalla.

Itsea viehatti nahda ja kuulla, miten
paikalla olijat ottivat kahdesta ja puoles-
ta paivasta kaiken irti. Ruokailuhetkissa
tutustuttiin ja vaihdettiin mielipiteita jos
niin haluttiin. Myds makkaranpaisto ko-
dassa oli loistava kohta jutella eri tavalla.
Taydellista vertaistukea.

Yhdistyksemme on tekemassa vie-
lakin muutoksia toimintaan. Ajatusta,
ettd emme olisi olemassa ei ole. On vain
muutosten aika.

Oli mielta lammittavaa kuulla, kun ky-
seltiin mista itse olen kotoisin ja missa
vaikutan. Ehka en ole tyypillisin "etelapo-
hojalaanen’, etta toisin sita esille? Pidan
eri murteiden kuulemista ja erilaisten ih-
misten kohtaamista silmitysten hakkaa-
van nykyisen some-maailman sata-nolla.

Toki tarkeaa jalkimmainenkin, Tassa
lehdessa tai yhdistyksen www-sivuilla

on Kiponniemesta tekemiani "Hengen
tuotteita’; kuten samassa majoituksessa
oleva Pohjois-Savon ukko totesi katsel-
lessani muistiinpanojani. Kiponniemen
kurssi oli tarkoitettu aatteellisesti va-
paaksi ja paihteettomaksi. Ja sita se oli.

Kaikenlaista palautetta teksteistani saa
lahettaa
vesa.rauhala63@gmail.com

P.S: Yhdistyksen puhelimeen on tullut tar-
keitad puheluita. Linja on auki.

Kiponnimen viikonlopussa paastiin myos
rentoutumaan perisuomalaiseen tapaan.
Makkaraa paistamassa Niina Lehto ja Kari
Kéhari,
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Aluetoiminta

Yhdistykselld on aluetoimintaa
vaihtelevasti eri alueilla. Kokoon-
tumisien ajankohdista ja paikois-
ta vastaavat yhteyshenkilot. Heil-
td kannattaa kyselld, miten he
alueella toimivat. Myés hallitus-
Jjasen Vesa Rauhalalta voi kysella
aluetoimintaan liittyvisséa asioissa
p. 0400 868 029,
vesa.rauhala63@gmail.com
Tervemenoa aluetapaamisiin saa-
maan vertaistukea!

Uudenmaan MG-ryhma

Kokoontumiset Oodi-kirjaston katuta-
sossa Helsingissa. Kokoontumiset klo
15-17 valilla, ellei toisin maarata. Paivan-
maarat ovat: 13.10, 10.11. 1.12 (Ravintola
Vltava-Eliel aukio). Kevaalla 12.1., 9.2.,
9.3.,13.4. ja 11.5.

Yhteyshenkilot:

Pirjo Ylimaki, p. 050 375 6711,
pirjo.ylimaki@gmail.com

Eva Frostell-Pyhajarvi, p. 040 776 5688,
eva.frostell@elisanet.com

Pohjois-Savon MG-ryhma

Kokoontumiset yhteistyossa Pohjois-Sa-
von lihastautiyhdistyksen kanssa. Tari-
natuokiot Mannistossa ke 29.10. ja 26.11.
klo 14-16 Mantylan ruokasalissa, Unta-
monkatu 5, Kuopio.

Tervetuloa! llmoitathan myos ystavasi tai
avustajasi mukaan.

Puheenjohtaja Silja Laituri,
p. 040 748 7160,
siljariitta.laituri@gmail.com
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Eteld-Pohjanmaan MG-ryhma

Etela-Pohjanmaan MG-ryhma kokoon-
tuu  saannollisen  epasaannollisesti.
Tiettya aikaa tai varattua paikkaa ei ole.
Alueemme kattaa Kauhajoelta Kauha-
van Alaharmaan. Siis suuri alue. Tapana
on ollut kokoontua erilaisiin paikkoihin,
jossa saadaan ruokailla ja kaffitella. Ole
rohkeasti yhteydessa ja tule mukaan.

Yhteyshenkilo:
Vesa Rauhala 0400 868 029,
vesa.rauhala63@gmail.com

Keski-Suomen MG-ryhma

Lampimasti tervetuloa yhteiseen ruo-
kailuun tiistaina 18.11.2025 klo 17 hotelli
Albaan Mattilanniemeen, os. Ahlmannin-
katu 4, 40100 Jyvaskyla. Kaytossamme
on Albis-kabinetti. IImoittaudu 8.11. men-
nessa Paivi Hokkaselle 040 732 6806 tai
pkhokkanen@outlook.com. [Imoita myos
mahdolliset ruokarajoitteesi. Tule mu-
kaan viettamaan mukavaa iltaa ja suun-
nittelemaan tulevaa toimintaa. Hyvaa
syksya kaikille!

Yhteyshenkilot:

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

Paivi Hokkanen, p. 040 732 6806,
pkhokkanen@outlook.com

KesKi- ja Pohjois-Pohjanmaan
MG-ryhmat

Keski-Pohjanmaan (Kokkolan seutu)
Pohjois-Pohjanmaan (Oulun seutu) seu-
dulla ei ole talla hetkella aluetoimintaa.
Jos sinulla on ideoita, miten naihin sai-
simme toiminnan kayntiin ole yhteydes-
sa Vesa Rauhalaan.

Hameen MG-ryhma

MG-Hameen tapaamiset ovat Viialan
tyovaentalolla Rientotie 3, 37830 Akaa.
Seuraava tapaaminen on puurojuhlan
merkeissa 20.11.2025 klo 13.00. Yhteyt-
ta pidetaan sahkopostilla, puhelimella ja
tarvittaessa postin valityksella.

Yhteyshenkilot:
Leila Makila, leila.makila@gmail.com
Arto Jokinen, arto.jokinen@tintti.net

Satakunnan MG-ryhma

Seuraava tapaaminen tiistaina 4.11.2025
klo 17-19. Paikka Otavankatu 5A, pohja-
kerros Pori. Eli paikka on sama kuin en-
nenkin. On pohdittu ryhman tulevaisuut-
ta, paatettiin marraskuun tapaaminen.
Katsotaan, mika tilanne on silloin. Jos
toiminta jatkuu, tapaamiset kaksi kertaa
syyskaudella ja kaksi kertaa kevatkau-
della.

Yhteyshenkilo:
Timo Rimpela, p. 0400 256264,
timo.rimpela@gmail.com

Lahden MG-ryhma

Lahden seudun myasteenikot toimivat
yhteistyossa paikallisen lihastautiyhdis-
tyksen kanssa. Ei talla hetkella saannol-
listé toimintaa.

Yhteyshenkil6:

Sisko Niemi, sisko.niemi04@gmail.com

Varsinais-Suomen MG-ryhma

Turun seudun MG-ryhma kokoontuu
seuraavasti: 13.10., 10.11., 8.12. seka ke-
vaalla 12.1,, 9.2., 9.3., 13.4. ja 11.5. Ko-
koontuminen ko. paivina klo 17-19. Osoi-
te: Itainen Pitkakatu 68 Turku eli sama
kuin aikaisemmin.

Yhteyshenkilo:
Merja Simolin-Kivila, p. 040 506 8850,
merjapaukku@gmail.com

Pirkanmaan MG-ryhma

Pirkanmaan aluetoiminta Tampereella
aloitettiin tammikuussa 2025. Kokoon-
numme Tampereella 2-3 kertaa vuodes-
sa maanantai-iltaisin klo 16.30 Vapaa-
kirkon tiloissa, jotka saamme ilmaiseksi
kayttoomme. Paikallisesti on tarkoitus
jarjestaa mm. neurologien tai muiden
asiantuntijoiden luentoja. Tarjoilu toimii
hedelmanyyttariperiaatteella. Paikallis-
ten kokoontumisten lisaksi jarjestamme
yhteisia ruoka- ym. retkia eri puolille Pir-
kanmaata. Ryhmalla omat Facebook-si-
vut. Kokoontumispaikka: Tampereen
Vapaakirkko, Puutarhakatu 17, Tampere
(toinen kerros). Pysakointi: P-Nasinkul-
ma, Nasilinnankatu 13, Tampere.
Yhteyshenkilo:

Kari Kahari, p. 044 066 1234,
kari.kahari@live.com
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Myastenia Mimmit pitavat yhteytta

aktiivisesti

Peurungan kylpyldsséa on tapahtunut
paljon hyvia asioita.

Ainakin silloin kun Myastenia gravis
-sairautta sairastavat ovat siella kokoon-
tuneet ympari Suomea joko Suomen
MG-yhdistyksen jarjestamille vastasai-
rastuneiden tai Kelan sopeutumisval-
mennus -kursseille.

Se on hyva, silla kursseilla ihmiset
ovat tutustuneet ja yhteydenpito on jat-
kunut kurssin jalkeenkin.

Anne Virkki Lahdesta, Irma Kukko-
nen Savonlinnasta, Anja Riitta Pietila
Oulun Haukiputaalta, Pirkko Kangas-
niemi Tampereelta ja Eila Mikkonen
Viitasaarelta (seka kuudes henkil, joka
ei halua kuvaansa eika nimeéaan julkisuu-
teen) olivat Jyvaskylassa Kylpyla Peurun-
gassa Kelan sopeutumisvalmennuskurs-
silla syksylla 2024. Siella tapahtui jotain,
joka nakyy ja kuuluu vielakin.

-Meilla oli kuuden naisen porukka, jol-
la synkkasi hyvin yhteen. Nauraa kaka-
tettiin ja kerrottiin tosi avoimesti asioista.

Juttua tuli, kertoo Anne Virkki asiasta.

-Paatimme  perustaa Myastenia
mimmit. Pidamme yhteytta mm. What-
sapp-ryhman kautta.

Naiset tapasivat toisensa uudestaan
elokuussa 2025 Suomen MG-yhdistyk-
sen kurssilla Vesangan Kiponniemessa.

-Olimme suunnitelleet syksyksi Kes-
ki-Suomeen tapaamista, joten tama meni
hyvin, Mimmit tuumasivat.

-Voi olla ndma paivat polinaa ja seu-
raavalla viikolla hiljaisempaa, naureskeli
Eila Mikkonen.

-Tama kaikki on ollut itselle tosi tar-
keaa. Olisin ollut yksin kotona, han tar-
kentaa.

-Tama on paivittaista vertaistukea par-
haimmillaan, Anja Riitta Pietila lisaa.

Hetken seurattuani pyorean poydan
keskustelua makeisineen tuli mieleen,
etta tahan pitaisi miestenkin pyrkia. Yh-
teisoloon pienella porukalla.

Teksti ja kuva: Vesa Rauhala
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Anja Riitta Pietila
(vas.), Pirkko
Kangasniemi, Anne
Virkki, Irma Kukkonen
ja Eila Mikkonen ovat
yhta kuin Myastenia
Mimmit.

Neurologian ladkarit MG-potilaalle

HUS

Meilahden Tornisairaala

Neurologian poliklinikka,

Haartmaninkatu 4, 00290 HELSINKI.
Vaihde: (09) 4711, ma-pe klo 12-15
Vastaava laakari: Neurologian poliklinikan
yliladkari Sari Atula

HUS vaatii erikoissairaanhoitoon

aina lahetteen ja HUS-piirin

ulkopuolelta tuleville potilaille myds
maksusitoumuksen.

TAYS:n neuroalojen vastuualue

Neurologian poliklinikka,
Teiskontie 35, 33521 TAMPERE.
P. (03) 311 6111

oYs

Neurologian poliklinikka,
Kajaanintie 50, 90220 OULU

Apulaisyliladkari Vesa Karttunen
Ajanvaraus: (08) 315 5084, ma-to klo 8-14,
pe klo 8-13

Potilaalla oltava lahete
erikoissairaanhoitoon.

TYKS, U-sairaala, 3A (11. krs)

Kiinamyllynkatu 4-8, TURKU

Ajanvaraus: (02) 313 1720, ma-pe klo 8-14
Potilaat tulevat laakarin lahetteella tai
ilman lahetetta paivystyspoliklinikan
kautta.

KYS

Neurologian poliklinikka B3253

Puijon sairaala, rak. 1, S-aula, 1. krs
Osastonylilaakari Paivi Hartikainen

P. (017) 173 003

Neurologian poliklinikalle paasee laakarin
lahetteella.

NEUROLOGIAN ERIKOISLAAKAREITA

Markus Farkkila

Aava Tapiola

Lansituulentie 1 A (2.krs), 02100 ESPOO
Ajanvaraus: 010 380 3838

Laura Airas

Terveystalo Turku Pulssi
Humalistonkatu 9-11, 20100 TURKU
Ajanvaraus: 0900 30 000

Riitta Rinne
Mehilainen
Kauppiaskatu 8, Turku
Ajanvaraus: 010 414 00

Juha-Pekka Eralinna

Dosentti, neurologian erikoislaakari
Joukahaisenkatu 6, 20520 TURKU
Ajanvaraus: 010 235 3535
Mehildinen NEO Turku

Mikko Laaksonen

Neurologian erikoislaakari
Joukahaisenkatu 6, 20520 TURKU
Ajanvaraus: 010 235 3535
www.neuroneofi
www.facebook.com/neuroneo

Péijat-Hameen keskussairaala
Keskussairaalankatu 7, 15850 LAHTI
Neurologian pkl, edellyttaa lahetetta
ajanvaraus, p. 03 819 2585

- Myasteniapotilaille neurologit Liisa
Luostarinen ja Kelly Roosmaa-lhamaki

Lisaa tietoa loytyy myds netista:
www.suomenmg-yhdistys.fi
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Suomen MG-yhdistys ry

Yhteyshenkilot - Kontaktpersoner

Laskutusosoite

Verkkolaskut

003711026660

Operaattori Maventa (003721291126)

Valittajatunnus pankkiverkosta
lahetettaessa

DABAFIHH

Verkkolaskutusosoite:
F14455424020025454

Operaattori: Osuuspankki (OKOYFIHH)

Sahkopostitse skannauspalveluun
pdf-tiedostona
11026660@scan.netvisor.fi

Postitse skannauspalveluun
Suomen MG-yhdistys ry
11026660

PL 100

80020 Kollektor Scan

Suomen MG-yhdistys ry:n pankki

Turun Osuuspankki - Turku
IBAN: Fl44 5542 4020 0254 54
BIC: OKOYFIHH

Sahkoposti:
toimisto@suomenmg-yhdistys.fi

Yhdistyksen uusi puhelinnumero

p. 045 7830 3092

- Puheluihin vastaa Vesa Rauhala.
Ei tiettya soittoaikaa.

Jos puhelimeen ei heti vastata,
soitetaan takaisin.

Voit my0s jattaa tekstiviestin.

Hallitus

Puheenjohtaja
Sari Maenpaa

p. 050 573 2808
scmsaa@gmail.com

Varapuheenjohtaja
Kari Kahari

Puh. 044 066 1234
kari.kahari@live.com

Sihteeri
Heikki Huotari
hkhuotari@gmail.com

Talousasiat

llpo Vanska
ivivanska@gmail.com
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Kansainviliset asiat / some
Niina Lehto
niinamaria88@gmail.com

Tiedotus ja paikallistoiminta
Vesa Rauhala
vesa.rauhala63@gmail.com
Puh. 040 086 8029

Hallituksen jasen

Aarne Ylinen
aarneylinen@outlook.com
Puh. 050 300 6660

Me yhteyshenkilot olemme itse myasteniaa sairastavia ja meilla on jokaisella omat ko-
kemuksemme taman sairauden kanssa. Sing, jolla on myasthenia tai olet myasteeni-
kon laheinen, voit ottaa meihin yhteytta yhteiseen sairauteemme tai yhdistykseemme

liittyvissa asioissa.

Perheessa sairastavan lapsen MG-hoidosta ja vertaistuesta voi tiedustella sahkopos-

tiosoitteesta: cong-ms@gmail.com.

Vi kontaktpersoner ar sjalva myasteniker och har alla olika erfarenheter med var sjuk-
dom. Du som har myasteni eller ar anhorig till myasteniker, kan kontakta oss med
frdgor som galler var gemensam sjukdom eller vér forening. Vara svensksprakiga
medlemmar ar Tomas Mattback och Mariann Sjoholm.

Eija Majuri-Kontiainen
VARTSILA

p. 050 522 8244,
eija.majuri-kontiainen@siunsotefi

Maritta Kotilainen

(VAIN lapsipotilaiden asiat!)
TIKKAKOSKI

p. 0400 638 165,
marittakotilainen@gmail.com

Tomas Mattbéack

LEMS

VAASA

p. 050 505 9577,
tomas.mattback@yahoofi

Kaarina Nuutinen

VUORELA

p. 0400 251 660,
kaarina.nuutinen@kolumbusfi

Mariann Sjoholm

RAISIO

p. 050 537 6783,
mariann.sjoholm@gmail.com

Ritva Suikkonen
JYVASKYLA

p. 040 522 9411,
ritva.soilikki@gmail.com

Sirpa Vepsalainen
HIRVILAHTI (Kuopio)

p. 050 3617872,
veppis6l@gmail.com
Pirjo Ylimaki

VANTAA

p. 050 375 6711,
pirjo.ylimaki@gmail.com
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Suomen MG-yhdistys tarjoaa tietoa, tukea ja apua myasteni gravista, Lems tai
CMS diagnoosin saaneille, heidan laheisilleen, terveydenhuollon ammattilaisil-
le sekd muuten asiasta kiinnostuneille.

Suomen MG-yhdistyksen jasenena voit osallistua yhdistyksen tapahtumiin il-
maiseksi tai edullisemmalla jasenhinnalla, saada vertaistukea ja neuvoja seka
osallistua yhdistyksen toimintaan vapaaehtoisena. Saat tietoa tapahtumista
sahkopostilla seka kaksi kertaa vuodessa Myastenia viesti -lehden postissa.
Yhdistys voi lisaksi lahettad muuta kohdennettua postia. Verkkosivuilla ja so-
siaalisen median kanavissa uutisoimme ajankohtaisista asioista. Liittyessasi
saat myos Mystinen graavis -kirjan.

Voit liittya tayttamalla liittymiskaavakkeen yhdistyksen nettisivuilla:
https://www.suomenmg-yhdistys.fi

Jos lomakkeen taytto netissa ei onnistu, niin voit olla yhteydessa myos sahko-
postilla toimisto@suomenmg-yhdistys.fi tai puhelimitse 045 7830 3092,




