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1​ Taustaa 
 

Suomen MG-yhdistys ry on perustettu vuonna 1973. Yhdistyksen toiminnan 

tavoitteena on toimia Myasthenia gravis-, LEMS (Lambert-Eatonin myasteeninen 

syndrooma) sekä CMS (kongenitaalinen myasteeninen syndrooma) -sairauksia 

sairastavien henkilöiden edunvalvojana ja yhdyssiteenä kuntoutuksesta ja hoidosta 

sekä erityisongelmista vastaavien tahojen ja potilaiden välillä.  

Yhdistys edistää potilasryhmien vointia järjestämällä kursseja ja vertaistuellista 

toimintaa sekä pyrkii lisäämään tietoutta sairaudesta erilaisin keinoin. Lisäksi halutaan 

luoda ja ylläpitää yhteyksiä muihin vastaavaa toimintaa harjoittaviin yhteisöihin ja 

järjestöihin. 

Yhdistyksen kotipaikkana on Helsinki ja toiminta-alueena on koko maa. Yhdistyksen 

varsinaisiksi jäseniksi voivat liittyä myasthenia gravista tai sen kaltaista sairautta 

sairastavat henkilöt, heidän lähiomaisensa tai muut asiasta kiinnostuneet henkilöt. 

Yhdistykseen voi liittyä hallituksen hyväksymä rekisteröity yhdistys tai muu 

oikeuskelpoinen yhteisö. 

Yhdistys toimii jäsenmaksu tulojen puitteissa. Lisäksi yhdistys voi hakea ja ottaa vastaan 

taloudellista tukea yrityksiltä sekä saada lahjoituksia. Kirjanpitopalvelut ostetaan 

Tilitoimisto Rantalainen Oy:ltä. 

Vuosi 2025 oli yhdistyksen 52. toimintavuosi. 
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2​ Yhdistyksen yleistoiminta 

​​ 2.1 Jäsenistö 
​​  
Yhdistyksen jäsenmäärä oli vuoden 2025 jälkeen 665.  

​​ 2.2 Vuosikokous ja hallitus 
​​  
Yhdistyksen vuosikokous pidettiin 12.4.2025 Tampereella Vapaakirkon tiloissa. 

Kokoukseen osallistui 57 henkilöä. Varsinaisten jäsenten ja kannatusjäsenten vuotuinen 

jäsenmaksu päätettiin pitää 25 eurossa. Muita jäsenmaksu tyyppejä ei enää myönnetä. 

Yhdistyksen hallitukseen kuuluvat puheenjohtaja sekä 6 (kuusi) varsinaista jäsentä. 

Kaikkien hallituksen jäsenten toimintakausi on 2 (kaksi) vuotta.   

Hallituksen kokoonpano vuoden 2024 vuosikokouksen jälkeen: 

Nimi ​ ​ ​ ​ Kotipaikka ​ Tehtävä 

Sari Mäenpää ​​ ​ Turku ​ ​ puheenjohtaja 

Kari Kähäri ​ ​ ​ Tampere​ varapuheenjohtaja 

Ilpo Vänskä​ ​ ​ Kerava​​ talousasiat 

Vesa Rauhala​ ​ ​ Seinäjoki​ paikallistoiminta-asiat 

Niina Lehto ​ ​ ​ Jyväskylä ​ SOME-asiat sekä kansainvälinen toiminta 

Heikki Huotari​​ ​ Seinäjoki ​ Sihteeri​ ​ ​  

Aarne Ylinen​ ​ ​ Tampere ​ jäsen (Valittiin 23.8)  

Riitta Jokela​ ​ ​ Ulvila​ ​ paikallistoiminta (erosi toukokuu 2025) 

 

Yhdistyksen hallitus kokoontui vuoden aikana 10 kertaa. Kokouksista 8 järjestettiin 

etäyhteyksin Teams-kokouksina ja kaksi kasvokkain. 
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Kasvokkain järjestetyt kokoukset pidettiin vuosikokouksen yhteydessä Tampereella sekä 

toinen strategia päivien merkeissä alkukesästä myöskin Tampereella. Yhdistyksen 

materiaaleja säilytetään Akaassa sijaitsevassa varastotilassa. 

 

​​ 2.3 Asiantuntijalääkäri 
​​  
Yhdistyksen asiantuntijalääkärinä toimii, Seinäjoen keskussairaalan neurologian 

erikoislääkäri Jari Kankaanpää. Kankaanpää osallistui Kiponniemessä järjestettyyn 

viikonloppuun sekä hänen kanssaan aloitettiin suunnittelemaan vältettävien lääkkeiden 

listan päivitystä. 

 

​​ 2.4 Varainhankinta 
​​  
Vuonna 2025 yhdistys ei saanut rahoitusta Sosiaali- ja terveysjärjestöjen 

avustuskeskukselta (STEA). Yhdistys toimii jäsenmaksujen, lahjoitusten ja muun 

varainhankinnan turvin (mm. kirja ja arpamyynti).  

Vuoden 2025 aikana yhdistys sai avustuksia lääkeyhtiö UCB Pharmalta sekä argenx:ilta 

yhteensä 9 220 €. Tuki käytettiin Kiponniemen viikonloppu tapahtumaan. 

Yhdistys kerää jäsenmaksua jäseniltään. Vuonna 2025 jäsenmaksu oli 25 euroa.  
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3​ Tiedotustoiminta 

​​ 3.1 Myastenia Viesti 
​​  
Myastenia-Viesti on yhdistykselle merkittävä viestinnän muoto ja tärkeä osa 

yhdistyksen tarjoamaa vertaistukea. Lehti on informaatiokanava harvinaista sairautta 

sairastavalle pienelle potilas joukolle omaisineen. Lehti on myös toimiva tiedon lähde 

yhteistyökumppaneille, kuten terveydenhuollon ammattilaisille sekä hoito- ja 

kuntoutuslaitosten edustajille. 

Vuonna 2025 lehti ilmestyi kaksi kertaa. Lehden levikki oli 1000 kpl. Jäsenmaksuun 

sisältyvä lehti postitettiin kaikille jäsenille, muille tärkeille sidosryhmille ja 

asiantuntijaorganisaatioille sekä sairaaloihin ympäri maata. 

Lehdessä jaetaan uutta ja ajankohtaista tietoa, markkinoidaan omia kursseja ja 

tapahtumia sekä julkaistaan yhteyshenkilöiden yhteystietoja. Myös eurooppalaisen 

yhteistyön ja EuMGA -jäsenyyden kautta saatua tietoutta julkaistaan lehdessä. Lehden 

päätoimittajana toimi puheenjohtaja Sari Mäenpää, toimitussihteerinä hallituksen 

jäsen Vesa Rauhala ja toimituskuntana koko yhdistyksen hallitus. Lehden taitosta, 

painatuksesta ja postituksesta vastasi Tamperelainen Hermes Oy. 

Vuoden 2025 toiseen lehteen saatiin lisäksi taloudellista tukea lääkeyhtiö UCB 

Pharmalta sekä argenx:ilta. Tuki perustui Kiponniemen kurssista tehtyihin useisiin 

artikkeleihin ja tapahtuman raportointiin.  

​​ 3.2 Uutiskirje 
​​  
Vuoden 2025 aikana yhdistys lanseerasi uutiskirjeen, joka lähettiin 2 kertaa; 

heinäkuussa sekä joulukuussa. Uutiskirjeissä tiedotettiin yhdistyksen toiminnasta sekä 

tulevista tapahtumista. Uutiskirje lähetetään jäsenille sähköpostilla.  

​​ 3.3 Verkkosivut 
​​  
Osoitteessa www.suomenmg-yhdistys.fi toimivat nettisivut ovat tiedotuskanava 

ajankohtaisille asioille. Sivuilta löytyy tietoa mm. lääkkeiden saatavuus- ja 
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korvaustilanteesta, alueellisten ryhmien tapaamisista, järjestettävistä kursseista ja 

tapahtumista sekä muuta hyödyllistä tietoa sairauden hoidosta. Myös 

yhteyshenkilöiden yhteystiedot, ei suositeltavien ja harkinnanvaraisten lääkkeiden lista 

sekä tulostettavissa oleva potilaskortti (suomen-, ruotsin-, englannin- ja 

espanjankielinen) löytyy verkkosivuilta. Lisäksi sivujen kautta voi ilmoittautua 

yhdistyksen kursseille, muihin tapahtumiin sekä täyttää jäsenhakemuksen. 

Yhdistyksen sähköpostiosoite on: toimisto@suomenmg-yhdistys.fi  

​​ 3.4 Julkaisut 
​​  
Yhdistykseltä voi kysellä MG-sairauteen liittyvää informaatio materiaalia: 

-Minun tarinani. MG - potilaan matka; Sirkku Hihnala ja Eeva Liisa Kontturi; Suomen 

MG -yhdistys 2016, Suomen raha-automaattiyhdistys (RAY). 

-Uudet potilasesitteet “Mitä ovat MG ja LEMS? Mistä tietoa?” ja ”Vad är MG och 

LEMS? Varifrån information”, Suomen MG-yhdistys ry 2022. Päivitetty 20205. 

-Potilasopas MG-potilaille ”Mystinen gravis - tietoa Myasthenia gravis (MG) 

sairaudesta”. Suomen MG-yhdistys ry 2008. Espoo, Frenckellin Kirjapaino Oy. 

Potilasopas lähetetään kaikille jäsenille ilmaiseksi, muille se maksaa 10 EUR + 

postituskulut. 

-Elovaara Irina; Pirttilä Tuula; Färkkilä Markus ja Hietaharju Aki (toim) 2006. Kliininen 

Neuroimmunologia. Helsinki: Yliopistopaino - sisältää artikkeleita Myasthenia 

graviksesta 

-Suomen MG-yhdistys ry:n 30-vuotisjuhlajulkaisu vuosilta 1973-2003. ”Kummajainen 

nimeltä Myasthenia gravis.” Hoppula, Tellervo 2003, Suomen MG-yhdistys ry.  

​​ 3.5 Facebook ja Instagram -tilit 
​​  
Yhdistyksellä on käytössä myös omat Facebook-sivut sekä Instagram -tili. Sosiaalisen 

median kanavissa jaetaan ajankohtaista tietoa sekä yhdistyksen toiminnasta että 

yleisesti harvinaisiin sairauksiin liittyvää informaatiota.  
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Sosiaalisen median kautta tavoitetaan jäsenistöä ja voidaan olla vuorovaikutuksessa 

jäsenistön kanssa. Yhdistys löytyy molemmista kanavista @suomenmgyhdistys  
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4​ Tapahtumat ja kurssit 

​​ 4.1 Kiponniemen viikonloppu 
​​  
Kiponniemen toimintakeskuksessa Jyväskylässä  järjestettiin myasteenikoille ja heidän 

perheilleen yksi viikonlopun kestävä kurssi pe-su 22.-24.8. 2025. Kurssin tavoitteena oli 

koota niin vastasairastuneet, kuin pidempään sairastaneet yhdistyksen jäsenet 

läheisineen yhteen.  

Kurssi jaettiin aluksi kahteen osaan niin, että vastasairastuneet kumppaneineen 

kokoontuvat erikseen omana ryhmänään. Tällä pyrittiin vastaamaan paremmin eri 

kohderyhmien tarpeisiin. Osa ohjelmasta oli kaikille yhteistä. 

Osallistujia kurssilla oli yhteensä 52 henkilöä (5 hallituksen jäsentä, 4 luennoitsijaa, 41 

osallistujaa).  

Kiponniemessä järjestettiin myös yhdistyksen ylimääräinen kokous, jossa valittiin uusi 

hallitus jäsen eronneen tilalle.  

Kiponniemen viikonlopun suunnittelusta vastasi työryhmä: Hallituksen jäsenet Kari 

Kähäri (pj), Vesa Rauhala, Riitta Jokela, sekä hallituksen ulkopuolisena Timo Valli.  

 

4.2 Webinaarit 
 
SUOMEN MG-YHDISTYS ESITTÄYTYY 

Vuoden aikana järjestettiin kaksi webinaaria, 9.6 ja 22.10, joissa yhdistyksen hallitus 

esittäytyi ja lisäksi kerrottiin yhdistyksen toiminnasta ja tapahtumista. Ensimmäisessä 

webinaarissa osallistujia oli 32 ja toisessa 36 henkilöä 

VERTAISTUKEA VERKOSSA 

4.11 järjestettiin yhdistyksen ensimmäinen varsinainen etävertaistukitapaaminen. 

Tapaaminen oli tarkoitettu kaikille yhdistyksen jäsenille ja se oli muodoltaan 

vapaamuotoinen keskustelutilaisuus. Tarkoitus oli mahdollistaa vertaistuen ja toisen 

samaa diagnoosia sairastavan tapaaminen paikasta riippumatta.  

Mukana tapaamisessa oli 10 osallistujaa. 

LEMS - VERTAISTUKEA VERKOSSA 
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19.11 järjestettiin yhdistyksen ensimmäinen erityisesti LEMS diagnoosin saaneille oma 

etävertaistukitapaaminen. Tapaaminen oli tarkoitettu kaikille yhdistyksen jäsenille ja se 

oli muodoltaan vapaamuotoinen keskustelutilaisuus. Tarkoitus oli mahdollistaa 

vertaistuen ja toisen samaa diagnoosia sairastavan tapaaminen paikasta riippumatta.  

Mukana 12 osallistujaa, joista 9 LEMSiläistä. 

TULE KUULEMAAN, MITÄ TARKOITTAISI JOS OLISIMME LIHASTAUTILIITON 

JÄSENYHDISTYS? 3.12.2025 

Yhdistys järjesti Lihastautiliitolle mahdollisuuden tulla esittäytymään jäsenistölle, 

kertomaan toiminnastaan ja vastaamaan jäsenistöä mietityttäviin kysymyksiin. 

Webinaari järjestettiin liittyen yhdistyksen tulevaisuuden suunnitelmiiin selvittää 

liittymistä kattojärjestöön.  

 

Lihastautiliitosta mukana webinaarissa oli Toiminnanjohtaja Sari Kuosmanen sekä 

Järjestösuunnittelija Elina Soini 

 

Osallistujia webinaarissa oli 50 henkilöä. Webinaari myös tallennettiin ja tallenne 

jaettiin yhdistyksen jäsenille. Tallenne oli katsottavissa 3 viikon ajan.  

 

TULE KUULEMAAN, MITÄ TARKOITTAISI JOS OLISIMME NEUROLIITON 

JÄSENYHDISTYS? 9.12.2025 

Yhdistys järjesti Neuroliitolle mahdollisuuden tulla esittäytymään jäsenistölle, 

kertomaan toiminnastaan ja vastaamaan jäsenistöä mietityttäviin kysymyksiin. 

Webinaari järjestettiin liittyen yhdistyksen tulevaisuuden suunnitelmiiin selvittää 

liittymistä kattojärjestöön.  

 

Neuroliitosta mukana webinaarissa oli Järjestöpäällikkö Eila Niemi, Asiantuntija Kirsi 

Asula ja Toimitusjohtaja Helena Ylikylä-Leiva 

 

Osallistujia webinaarissa oli 49 henkilöä. Webinaari myös tallennettiin ja tallenne 

jaettiin yhdistyksen jäsenille. Tallenne oli katsottavissa 3 viikon ajan.  

 

 

 

​ ​ 10 



5​ Edunvalvonta 
 

Yhdistyksen tärkeimpiä edunvalvontaan liittyviä tavoitteita ovat MG-potilaiden hoidon, 

varhaisen diagnosoinnin ja hyvinvoinnin kehittäminen. 

Yhdistys valvoo myasteenikkojen etuja mm. seuraamalla aktiivisesti sairauden hoitoon 

käytettävien lääkkeiden Kela-korvaavuuksien tilannetta. 

Korvaavuuksien hakeminen tehdään tietyissä tapauksissa potilashakemuksina. Yhdistys 

auttaa niihin liittyvien selvitysten tekemisessä ja asiantuntijalausuntojen 

hankkimisessa. 

Erittäin tärkeää on ollut myös eri lääkkeiden saatavuusongelmien selvittäminen eri 

lääkefirmojen ja tukkuliikkeiden kanssa. Lääkkeiden korvattavuudesta ja saatavuudesta 

tiedotetaan MG-potilaille Myastenia-Viestissä, yhdistyksen www- ja facebook -sivuilla.  

​​ 5.1 Lääkevastaava 
​​  
Yhdistyksellä on ollut oma lääkevastaava, yhdistyksen jäsen proviisori Anne-Mari 

Valkohaapa-Miettinen, joka auttoi jäsenistöä lääkkeisiin liittyvissä kysymyksissä 

sähköpostitse ja puhelimitse. Valkohaapa-Miettinen toimi tehtävässään syyskuuhun 

2025 saakka.  
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6​ Vertaistukitoiminta 

​​ 6.1 Valtakunnalliset Myastenia päivät 
​​  
Valtakunnallinen MG-päivä ja yhdistyksen vuosikokous järjestettiin Tampereella 

Vapaakirkon tiloissa lauantaina 12.4.2025. Tapahtuma oli poikkeuksellisesti 

yksipäiväinen. Vuosikokouksen jälkeen oli neurologian professori Aarne Ylisen luento.  

Päivän lopuksi järjestettiin Mikko Alatalon hyväntekeväisyyskonsertti.  Konsertin tuotto 

tuli yhdistyksen toiminnan tueksi. Konsertilla kerättiin 2 065 euroa. 

Vuosikokoukseen oli mahdollista osallistua myös etäyhteydellä. Osallistujia MG-päivillä 

oli 45 henkilöä. 

​​ 6.2 Paikallistoiminta​ ​  

​​  
Alueellisia MG-potilaiden vertaistukikokoontumisia järjestetään vapaamuotoisesti eri 

paikkakunnilla ympäri Suomea. Säännöllistä toimintaa on Helsingissä, Jyväskylässä, 

Porissa, Tampereella ja Turussa sekä Etelä-Pohjanmaalla. 

Uudenmaan MG-ryhmä 

Uudenmaan MG-tapaamiset järjestettiin kahdeksan kertaa Helsingin pääkirjaston, 

Oodin katutason kahvilassa kuukauden toisena maanantaina kl0 15-17. Pikkujoulu 

järjestettiin kuukauden ensimmäisenä maanantaina Ravintola 10. kerroksessa. 

Tapaamisiin osallistui 6-14 henkilöä mukaan lukien pari tukihenkilöä.Tapaamisissa 

keskusteltiin myasteenikkojen hoitoon liittyvistä asioista mukaan lukien lääkeluettelon 

laatiminen. Monet tapaamisissa käyneet sairastavat myös uniapneaa, jolloin kerran 

esiteltiin CPAP-maskin käyttöä. Yhteyshenkilöinä ryhmälle toimivat Eva 

Frostell-Pyhäjärvi ja Pirjo Ylimäki.  

Keski-Suomen MG-ryhmä 

Vuonna 2025 Keski-Suomessa MG:läiset järjestimme helmikuussa harvinaissairauksien 

tapahtuman muiden neurologisten järjestöjen kanssa. Maaliskuussa oli etäkatsomo 

Hannele Cantellin kirjan esittelystä ja keskustelusta. Tämä oli lihastautiyhdistyksen 

kanssa. Tapahtumat olivat kansalaistoiminnan keskuksessa Mataralla, vuokran maksoi 
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muut järjestöt. Kesällä oli mahdollisuus osallistua MG-tapahtumaan Kiponniemessä. 

Marraskuussa kokoonnuimme yhteiseen ruokailuun ravintola Albaan MG-ryhmällä. 

Osallistujia oli seitsemän. Yhteyshenkilöinä ovat toimineet Ritva Suikkonen ja Päivi 

Hokkanen.  

 

Satakunnan MG-ryhmä 

Tammikuulla Satasairaalan Neurologian osaston järjestämä tiedotus ja 

keskustelutilaisuus. Kohderyhmä Neurologisten yhdistysten edustajat. Tilaisuuteen 

osallistui meiltä Riitta Jokela ja Timo Valli.​

​

Ryhmä kokoontui viisi kertaa, helmi-maalis-huhti-syys-marraskuussa. Henkilöitä 

paikalla 5-7/kerta, yhteensä 30. Kokoontumispaikkana pitkään ollut Yhteisötalo Otava, 

Pori. Tila ollut meille sopivan intiimi ja vuokra edullinen.​

Vuosi ollut ryhmälle haastava, aikaisemman vetäjän lopetettua. Löydettiin kuitenkin 

ajatus ja toimintamalli jatkoon. Itselläni (Timo Rimpelä) vaikutti myös ryhmän 

perustajan Ossi Sandbergin "perintö" ja tuloksena että ryhmänä päätämme 

toiminnastamme. Ryhmän yhteyshenkilönä on toiminut Timo Rimpelä. 

Hämeen MG-ryhmä 

Hämeen MG-ryhmä on kokoontunut 2025 neljästi. 20.3. paikalla oli 11 henkilöä, 22.5. 

14, 11.9. 8 ja 20.11. puurojuhlassa 13 henkilöä. Lisäksi MG-Hämeen edustajia osallistui 

vuosikokoukseen 12.4. Tampereella. Oltiin myös pienellä ryhmällä Kiponniemen 

kesäpäivillä 22-24.8. 

Noin 20-vuotta vertaistukitapaamisissa olleena olen huomannut seuraavaa. Koska 

ikärakenne on muuttunut eli on vanhennuttu, niin tuo osallistuminenkin on laantunut. 

Myös tilaisuuksien lukumäärä on pudonnut noin puoleen. Siitä huolimatta tilaisuudet 

ovat olleet laadukkaita. Kokoontumispaikkana on ollut Viialan Työväentalo. Paikka on 

todella viihtyisä ja pihassa runsaasti maksuttomia parkkipaikkoja. Lisäksi tila tarjoaa 

hyvät mahdollisuudet kahvitukseen. On ollut kiva tulla pitkänkin matkan takaa, kun 

Anneli ja Ismo Lumpiola ovat valmistelleet tilaisuudet. Yhteyshenkilönä on toiminut 
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Arto Jokinen. 

Varsinais-Suomen MG-ryhmä 

Varsinais-Suomen MG-ryhmä kokoontui yhdeksän kertaa. Mukana oli 5-9 henkilöä 

kerrallaan. Koko vuoden aikana 60 henkilöä. Yhteyshenkilönä toimii Merja 

Simolin-Kivilä.  

Etelä-Pohjanmaan MG-ryhmä 

Etelä-Pohjanmaan aluetoiminta kokoontui 10.5. Lapualla. Tutustuimme Kosolan Talon 

historiaan ja nykypäivän toimintoihin talon emännän ja oppaan Heli Karhumäen avulla. 

Alueryhmä muisti adressilla ja hiljaisella hetkellä ryhmässä alussa asti ollutta Pekka 

Ikolaa, joka menehtyi keväällä. Kahvittelun lomassa juttelimme kaikkien kuulumiset 

sairauden suhteen ja kuulimme muutaman esimerkin, mitä arjessa voi tapahtua liittyen 

esimerkiksi lääkkeiden ostoon vieraalla paikkakunnalla. Eli vertaistukea 

parhaimmillaan. Kolmen tunnin lauantai päivään osallistui kahdeksan henkilöä. 

Lokakuun 18.päivä kokoonnuimme Kurikkaan Ravintola Wanha Asemalle. Tilasimme 

rauhallisen kokouspaikan, jossa nautimme kahvia ja suolapalaa. Saimme ryhmään kaksi 

uutta jäsentä. Jutustelun lomassa kerroimme yhdistyksen ajankohtaisista asioista. 

Niistä tärkeimmät oli helmikuun Harvinaisten sairauksien päivä Helsingissä sekä tuleva 

vuosikokous ja MG-päivä Seinäjoella. Mukana päivässä oli kahdeksan henkilöä. Ryhmän 

yhteyshenkilönä on toiminut Vesa Rauhala. 

Lahden MG-ryhmä 

Lahden MG-ryhmässä ei ollut toimintaa vuonna 2025.  

Pohjois-Savon MG-ryhmä 

Pohjois-Savon MG-ryhmässä ei ollut toimintaa vuonna 2025. 

Oulun MG-ryhmä 

Oulun MG-ryhmässä ei ollut toimintaa vuonna 2025. 
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Pirkanmaan MG-ryhmä 

Pirkanmaalla aloitettiin MG-yhdistyksen aluetoiminta 13.1.2025. Ensimmäisessä 

tapaamisessa oli läsnä 13 henkilöä. Yhdeksän heistä oli myasteenikkoa ja yksi vielä 

työelämässä. Tampereen kokoontumiset ajoittuvat loppuiltapäivään, mahdollistaen 

näin työikäisten osallistumisen. Kahdessa tilaisuudessa oli neurologin luennot ja niiden 

pohjalta keskustelua. Maaliskuussa yhdistyksemme oma neurologi, myasteenikko 

Aarne Ylinen esittäytyi kertoen omasta sairastumisestaan. Syyskuun kokoontumisessa 

TAYS:in neurologian ylilääkäri Hanna Kuusisto luennoi Myastenian uusista 

hoitomuodoista.  

Lisäksi tilaisuuden loppupuolella keskusteluissa oli mukana Pihlajalinnan neurologi 

Aleksander Stolberg. Hänen vinkkinsä esim. ulkomailla tulevaan oksennustautiin oli 

seuraava: ”Ellei ole varautunut pyridostigmiinipistoksilla, niin 10 mg:n Mestinonia voi 

pureskella ja antaa sen imeytyä suun kautta.” 

Pirkanmaan ryhmä teki myös kaksi maakuntamatkaa. Kevään lounasmatka suuntautui 

Sastamalaan, jossa tutustuttiin myös paikallisiin keskiaikaisia kirkkoihin. Joulukuussa 

pikkujoulut järjestettiin Oriveden Päijälässä tutustuen paikalliseen historiaan. Tämän 

lisäksi saimme nauttia joulupöydän herkullisista antimista yhden jäsenemme kodissa. 

Ryhmän yhteyshenkilönä on toiminut Kari Kähäri. 

  

​​ 6.3 Yhteyshenkilöt 
​​  
Yhteyshenkilöt toimivat erityisesti uusien MG-potilaiden tukena. He ovat jo pitkään itse 

sairastaneet MG- tai LEMS sairautta tai hoitaneet potilasta perheessään. Vuonna 2024 

yhdistyksellä oli 9 yhteyshenkilöä eri puolilla Suomea. Yhteyshenkilöt ovat valmiita 

keskustelemaan MG-sairauteen liittyvistä haasteista, jakamaan kokemuksia ja 

tietämystä. Heiltä saa myös tietoja yhdistykseen liittymisestä ja sen toiminnasta.  

Yhteyshenkilöihin voi olla yhteydessä sähköpostilla tai soittamalla.  

 

​ ​ 15 



 

​​ 6.4 Muut aktiivit 
​​  
Yhdistyksen jäsenistö toimii vapaaehtoisesti myös eri tahoilla tukien myasteenikkojen 

asiaa. Yhdistyksen vantaalaisjäsen Pirjo Ylimäki istuu Vantaan vammaisneuvostossa, 

jyväskyläläinen Ritva Suikkonen toimii Keski-Suomen sairaalan kokemusasiantuntijana 

sekä raisiolaiset Mariann Sjöholm ja Tapio Juolio sekä Turusta Sari Mäenpää käyvät 

esitelmöimässä ajoittain Avustajakeskuksen koulutustilaisuuksissa. Satakuntalaisjäsen 

Timo alli on toiminut elävänä kirjana fysioterapiaopiskelijoille.  
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7​ Kansainvälinen toiminta 
 

Yhdistys pitää aktiivisesti yhteyttä muiden Pohjoismaiden MG-potilasyhdistyksiin. 

Lisäksi yhdistys on jäsenenä European Myasthenia Gravis Association (EuMGA) 

-järjestössä. Kattojärjestön tarkoituksena on tukea eurooppalaisia MG-yhdistyksiä 

toiminnassaan MG-potilaiden hyväksi, ja toimia Euroopan tason edunvalvojana 

MG-potilaille. 

Yhdistys on myös mukana Euroopan laajuisessa harvinaisten sairauksien Orphanet 

–sähköpostiverkossa, mitä kautta saadaan viimeistä harvinaisiin sairauksiin liittyvää 

tutkimustietoa ja lääkkeisiin liittyvää tietoa. 

Niina Lehto, Kari Kähäri ja Eva Frostell -Pyhäjärvi osallistui Haagissa EuMGA:n 

järjestämään Patient Advocacy Organization Summit (PAO Summit) Toukokuussa 

11.-12.5.2025 

Hallituksen jäsenet Aarne Ylinen ja Kari Kähäri osallistuivat juhannuksena lääkeyhtiö 

Alexionin järjestämään neurologien ja MG-potilaiden kansainväliseen kokoontumiseen, 

jonka aiheena oli: ”Yhdenmukaistavat käsitykset yleistyneen myastenian hoidossa.”   

Kari Kähäri osallistui lääkeyhtiö UCB Pharman järjestämään Harvinaisten 

sairauksien-kongressiin Barcelonassa 15.-17.10.  
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