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Myastenia-Viesti on myasteniapotilaiden oma
lehti. Se sisaltaa tietoa Myasthenia gravis- ja
LEMS-sairauksista ja Suomen MG-yhdistys ry:n
toiminnasta. Lehti toimii potilaiden yhdyssitee-
na ja informaatiokanavana. Lehti kuuluu jasen-
etuna varsinaisille ja kannattajajasenille seka
toimitetaan ilmaisjakeluna suurimpaan osaan
Suomen sairaaloista ja tarkeille yhteistyokump-
paneille. Lehden levikki on noin 1100 ja se ilmes-
tyy neljasti vuodessa.

Lehtea julkaisee Suomen MG-yhdistys ry ja sen
toimikuntana on yhdistyksen hallitus.

Laheta tekstia ja kuvia tarkeista, kiinnostavista
ja hauskoistakin asioista, joiden uskot kiinnos-
tavan meitda muita. Voit lahettda myos mieli-
pidekirjoituksia ja kannanottoja. Toimitus voi
muokata ja lyhentaa kirjoituksia.

Paatoimittaja: Paavo Koistinen
Mariantie 2 as. 9, 40900 Saynatsalo

Toimitussihteeri: Susanne Hiltunen
Puh. 044 240 8852
susanne.hiltunen@gmail.com

Toimitustyo ja taitto: Newprint Oy
Tuijussuontie 1, 21280 Raisio
Puh. 010 231 2600, newprint@newprint.fi

Painopaikka: Newprint Oy, Raisio

Jasenasiat, lehden tilaukset ja
osoitteenmuutokset:

Susanne Hiltunen

Puh. 044 240 8852 (pe klo 10-14)
toimisto @suomenmg-yhdistys.fi

Tilaushinta jaseniston ulkopuolisille on
22 euroa vuodessa.
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Paakirjoitus

Toimintaymparistot muutoksessa

Sosiaali- ja terveydenhuollon toimintaymparistd
on voimakkaassa muutoksessa. Rakenteet ja toi-
mintatavat uudistuvat niin alueellisesti kuin kan-
sallisestikin.

Suurin toimintaan vaikuttava muutos tulee ole-
maan maakunta- ja sote-uudistus: lakien piti astua
voimaan alkuvuodesta 2019, sote-palveluiden jar-
jestamis- ja tuottamisvastuu siirtyy 18 maakunnalle
vuoden 2021 alussa. Katsotaan kuinka tassa kay,
toteutuvatko ne kuten on suunniteltu.

Kuinka kay sosiaali- ja terveysalan jarjestdjen,
pystyvatko ne kehittamaan toimintojaan muutok-
sessa. Suomessa toimii lahes 10 000 sosiaali- ja
terveysalan jarjest6a. Niistd noin tuhat tuottaa
myos palveluja, lisdksi lahes kaikkia yhdistaa va-
paaehtoistoiminta.

Jarjestoissa tyoskentelee noin 50 000 palkattua
tyontekijaa, joista nelja viidesta tyoskentelee pal-
veluissa. Jarjestojen 500 000 vapaaehtoista tekee
vuosittain jopa 21 000 henkilovuotta vastaavan
tyopanoksen. Voiko todeta, ettd he tekevat tarkeaa
tyota hyvinvointivaltiomme hyvaksi?

Mielenkiintoista on se, etta joka viikko perus-
tetaan kolme uutta sote-jarjestoa. Tama on viesti
siita, etta ihmiset haluavat toimia heille tarkeiden
asioiden puolesta. Vaylana tassa toimivat paaosin
rekisterdidyt yhdistykset.

Kanavoituuko toimimishalu jasenyyteen vai
siihen, ettd ollaan mukana? Eri tahoilla ja myos
tutkimuksissa on todettu, ettd vapaaehtoistoimin-
taan on vaikea saada nuoria, ja jos heita saadaan
mukaan, he sitoutuvat vain lyhyisiin projekteihin.
Se on ymmarrettavaa - ottaen huomioon taman
ajan haasteet myds tyoelamassa - aika on kortilla.

Paljon puhutaan jarjestojen rahoituksesta, ei-
ka varmaankaan turhaan, silla useilla jarjestoilla
rahoitus tulee jasenmaksuista, myyjaisista seka
STEAN avustuksesta. Monet vapaaehtoisvoimin
toimivat pienet jarjestot myontavat, etta ilman
STEAnN avustusta heidan toimintansa paattyisi.

Kuva: Matti Haimi

Ongelmaksi ndma jarjestot kokevat useat vai-
kuttavuusselvitykset ja tilastot, joita STEA pyytaa
vuosittain. Syyna voi olla, ettd vapaaehtoistoimi-
joina he nakevat ne aikaa vievaksi ja hankaliksi.
Olisiko tahan ratkaisuna lomakkeiden yksinkertais-
taminen esimerkiksi siten, etta pienille ja suurille
jarjestoille olisi olemassa omat lomakkeensa. Tar-
keaa olisi myo6s kouluttaa yhdistyksien hallituksissa
toimivia vapaaehtoisia lomakkeiden taytossa.

Suomen MG-yhdistyksessa on pyritty vastaa-
maan ajan haasteisiin ja kehittamaan eri toiminto-
ja sen mukaisesti. Yhdistystoiminnan peruseetos,
kuten sanotaan, on se, ettd toiminnasta ja sen
toteuttajista paattaa jasenisto.

Paavo Koistinen, puheenjohtaja




Ajankohtaista

Elakkeella olevakin voi kayda toissa

Kelan etuuksiin on tullut useita muutoksia tdnd
vuonna.

Osa muutoksista koskettaa myds myasteenisia
sairauksia potevia. Jo maksussa olevat paivarahat
Kela muuttaa automaattisesti. Muutoksia on luvas-
sa muun muassa seuraaviin etuuksiin:

* Laakekustannusten vuosiomavastuu (ns. 13a-
kekatto) laskee 572 euroon kalenterivuodessa.
Omavastuun ylityttya asiakas maksaa loppu-
vuoden ajan jokaisesta korvattavasta valmis-
teesta vain 2,50 euron omavastuun.

* Asumistuessa hyvaksyttavien asumismenojen
enimmaismaarat suurenevat hieman. Ne ote-
taan huomioon tana vuonna tehtavissa tarkis-
tuksissa ja uusissa myonnoissa.

* Sairauden ja kuntoutuksen ajalta maksettaviin
paivarahoihin tulee tasokorotus, 3 euroa paival-
ta. Uusi vahimmaismaara on 27,86 e/arkipaiva.

* Nuorten kuntoutusrahan ja ammatillisen kun-
toutuksen ajalta maksettavan kuntoutusrahan
vahimmaismaara vuonna 2019 on 31,39 e/arki-
paiva.

* Sairauspaivarahasta poistuu 55 paivan odo-
tusaika. Sairauspaivarahaa maksetaan 27,86
e/arkipaiva heti omavastuuajan (1 + 9 paivaa)
jalkeen ilman odotusaikaa.

Vanhempainpaivarahan ja erityishoitorahan
vahimmaismaarat nousevat 27,86 e/paiva.
Takuuelakkeen taysi maara ja elaketuki kas-
vavat vajaalla 10 eurolla. Tand vuonna niiden
maara on 784,52 e/kk.

Elakkeensaajan asumistuessa huomioon otet-
tavien asumismenojen enimmaismaarat suu-
renevat 1,8 %

Omakotitalon kuukausittaisista kunnossapito-
kustannuksista huomioon otettava maara suu-
renee 42,85 euroon. Korotukset otetaan huo-
mioon seuraavassa eldkkeensaajan asumistuen
tarkistuksessa. Huomioon otettavat lammitys-
ja vesikustannukset pysyvat ennallaan.
Elakkeella oleva henkilo voi kdyda tdissa. Jos
henkil6é saa Kelasta kuntoutustukea tai tyoky-
vyttomyyselaketta, han voi vuonna 2019 ansaita
enintaan 784,52 e/kk. Se on ylaraja, vaikka hen-
kilo saisi my0s tyoelaketta, jonka ansioraja on
korkeampi. Yrittdjilla otetaan huomioon yritta-
jien elakelakien mukainen ty6tulo tai yrittdjava-
kuutuksen puuttuessa tosiasiallinen yrittdjana
ansaittu tyotulo.

Jos ansioraja ylittyy, siitd on ilmoitettava Ke-

laan. Tallaisessa tilanteessa kuntoutustuen tai
tyokyvyttomyyseldkkeen maksaminen yleensa
keskeytyy.

Laakeasiaa

Laakkeiden hintalautakunnasta on haettu LEMS-potilaille 3,4 Dapi:n peruskorvattavuutta. Paatos saatiin
tammikuun lopussa. Uusi korvattavuus on nyt voimassa 30.9.2020 asti.




Kuntoutuskurssit 2019

Virkisty ja viihdy Vuokatissa

Suomen MG-yhdistys jarjestaa 15.-19.9.2019 Vuokatin Katinkullassa kuntoutus-
kurssin, jonka paapaino on liikunnassa ja luonnossa virkistaytymisessa.

Kurssille valitaan 15 myasteenista sairautta sairastavaa (MG ja LEMS). Heille
kurssin hinta on 10 e/vrk eli yhteensa 40 e.

Myds osallistujien omaiset ovat tervetulleita kurssille. He maksavat kurssilta
omakustannushinnan 413 euroa/henkilo.

Vuokatin kurssin tavoitteena on terveyden ja hyvinvoinnin lisaaminen kokonais-
valtaisesti. Kurssilla pyritaan aktivoimaan liikuntaan ja Iloytamaan omat liikun-
nan harjoittamisen mahdollisuudet.

Kurssi alkaa sunnuntaina iltapaivalla ja paattyy torstaina aamupaivalla.

Hae kurssille joko tayttamalla ja postittamalla oheinen hakukaavake tai taytta-
malla yhdistyksen nettisivuilla oleva sahkoinen kurssihakemus.

Hakuaika kurssille paattyy 1.8.2019.

Muutokset ohjelmaan mahdollisia.




Vuokatin kurssin ohjelma

Sunnuntai
16.00
17.00

20.00

Maanantai
9.30-11.30
11.30-13.00
13.00-16.00

17.00

20.00

Tiistai
9.30-11.30
11.30-13.00
13.00-16.00
17.00

20.00

Keskiviikko
9.30-11.30
11.30-13.00
13.00-16.00
17.00
18.00-20.00
20.00

Torstai

saapuminen
paivallinen
Kylpyla
iltapala

Yhteishengen nostatusta Katinkullan jumppareiden kanssa
lounas

Haapala B&B panimokierros maistiaisineen TAI
omaehtoista virkistysta

paivallinen

Kylpyla

iltapala

Lavis -treenit

lounas

Keilailua ja saunajoogaa
paivallinen

Rylpyléa

iltapala

ensiapukoulutusta

lounas

Ostosretki Sotkamoon TAI omaehtoista virkistysté
paivallinen

illanvietto, saunalla tai sisatilalaavulla

iltapala

Aamupalan ja huoneen luovutusten jalkeen kotimatkalle




ILMOITTAUTUMISLOMAKE KUNTOUTUSKURSSILLE

Hakijan koko nimi

Osoite

Puhelinnumero

Sahkopostiosoite

Ika

Olen: tyossakayva / elakkeelld / tyokyvyttomyyseldkkeelld / opiskelija / ty6ton / muu,

mika? Palautus:

Ammatti: Susanne Hiltunen
Heikinmdentie 13

Yhdistyksen jasen: Kylla / Ei 21160 Merimasku TAI

Olen saanut MG tai LEMS -diagnoosin vuonna: kuntoutus@suomenmg
-yhdistys.fi

Mille kurssille haet:

Mita odotat kuntoutuskurssilta? Millainen on oma kuntoutuksen tarpeesi? Perustele miksi

haet kurssille.

Aiempi kuntoutus ja vertaistuki

RAY:n tuella jarjestetty Suomen MG -yhdistyksen kurssin nimi ja vuosi:

KELA:n sopeutumisvalmennuskurssi ja vuosi

Oletko osallistunut tai hakeutunut muuhun kuntoutukseen tai onko sinulla mahdollisuus

omaehtoiseen hyvinvoinnin yllapitdmiseen paikkakunnallasi (esim. mahdollisuus kadyttaa

liikkuntapalveluja) ja millaiseen?




ILMOITTAUTUMISLOMAKE KUNTOUTUSKURSSILLE

Onko sinulla mahdollisuus osallistua yhdistyksen tai muun tahon vertaistukitapaamisiin

paikkakunnaltasi ja jos, on millaisiin?

Sairaus

Miten selviydyt MG -sairauden kanssa jokapaivaisessa elamassa ja mitda ongelmia koet?

Minkélainen on liikuntakykysi, esim. miten pitkdn matkan voit kdvella tai minkalaisia

rajoitteita sinulla on, esim. rappusten kavely?

Onko sinulla muita sairauksia ja haittaavatko ne selviytymistasi, miten?

Onko sinulla kdytdssasi apuvalineitd ja mitd ne ovat?

Onko sinulla erikoisruokavaliota tai ruoka-aine allergioita, mita?




Valmistaudu vuoden kohokohtaan

Vuoden 2019 vuosikokous on Helsingissa lauantaina 13.4.2019 iltapaivalla.
Kokouspaikkana on hotelli Clarion, Jatkasaareen vuonna 2016 avattu uusi hotelli,
osoitteessa Tyynenmerenkatu 2, Helsinki.

Tallinnassa riittida ihailtavaa

Valtakunnallista MG-paivaa vietetaan taman jalkeen 22 tunnin Helsinki-Tallinna -risteilylla.

- laivan lahto Helsingista la 13.4.2019 klo 18.30. Laivalla muun muassa paneelikeskustelu.

- Alus onTallinnassa su 14.4.2019 klo 8-12.30, jona aikana mahdollisuus oleskeluun laivalla tai
omatoimiseen kayntiin kaupungilla.

- Paluu Helsinkiin klo 16.00.

lImoittautumiset viimeistaan 4.3.2019 mennessa.

Ohjelma
Lauantai
13.30 lImoittautuminen + kahvitus
14-15 Valtakunnallisten MG-pdivien avaus, pj Paavo Koistinen
Mitd huono huokaat, kun turva on kelkassa - potilasndkékulmaa ldaketurvallisuudesta,
sosiaalineuvos Aimo Strémberg
15-16 Suomen MG-yhdistys ry:n vuosikokous
Siirtyminen laivalle Ladnsisatamaan
16.30-17 Maihinnousukorttien jako
18.30 Laivan ldht6 Helsingistd
17.30-20.15 Buffet- illallinen laivalla
Sunnuntai
7-10 Aamiainen laivalla
8.00- Mahdollisuus laivasta poistumiseen ja omatoimiseen tutustumiseen Tallinnassa
12 Paluu laivalle viimeistadn tdhan mennessa

12.30-13.30 Paneeli: Mikd on MG- ja LEMS potilaiden hoito- ja kuntoutustilanne Suomessa
14.15-15.30 Buffet-lounas
16.00 Laiva saapuu Helsinkiin




limoittautumislomake Palautusosoite: Suomen MG-yhdistys ry

Susanne Hiltunen
Heikinmaentie 13
21160 Merimasku

limoittautuminen
viimeistaan
4.3.2019

Sitova ilmoittautuminen Suomen MG-yhdistys ry:n Valtakunnallisille Myastenia -

paiville 13.-14.4.2019.

Vuosikokous + Tallink Silja 22 h risteily, Helsinki-Tallinna-Helsinki

Nimi varsinainen jasen/ei jasen

Osoite puhelin

Muut mukana tulevat henkilot

Hyttitoveriksi toivoisin

1. Osallistun vain vuosikokoukseen la 13.4. klo 15-16 Hotelli Clarion, Hki

2. Osallistun luentoon ja vuosikokoukseen la 13.4. klo 14-16
-sis. kokouskahvi ja suolainen kahvileipa (16e/hl6)

3. Osallistun luentoon, vuosikokoukseen ja 22 h risteilylle 13.-14.4.
-sis. vuosikokoustarjoilu, risteily Silja Europe 2-hengen
ikkunallinen A-luokan hytti, buffet -illallinen, aamiainen
ja buffet -lounas
-kokonaishinta vain 135 e/hld
-syntymaaika (tieto tarvitaan laivayhtiéta varten)

Erikoisruokavalio

Edella olevan ilmoittautumisen mukaisesti olen maksanut yhdistyksen ftilille

IBAN: Fl44 5542 4020 0254 54 BIC: OKOYFIHH

Paivays Allekirjoitus

Yhdistys maksaa vuosikokoukseen osallistuneiden jasenten matkakustannukset edullisimmalla

(vleiselld) kulkuneuvolla.

Korvaus maksetaan tositteita vastaan pankkitilille viimeistdén 30.5.2019. Jos oman auton tai muun
poikkeavan kulkuneuvon kéytté on vélttdmétonté, selvitéa syyt siihen matkalaskussa.




Hallituksessa paatettya 29.1.2019

Tilinpaatos kasiteltiin, hyvaksyttiin ja allekirjoi-
tettiin.

Todettiin, etta sihteeri ja rahastonhoitaja pois-
tavat jasenluettelosta ennen seuraavaa jasen-
maksulaskutusta ne jasenet, joilla on ollut ja-
senmaksu maksamatta yli 2 vuotta.

Vuoden 2018 toimintakertomusluonnos kasitel-
tiin.

Lehteen 2-2019 infoa jasenmaksun mukana
saapuvasta potilaskortista (eli vain LEMS ja
MG-potilaille).

Paatettiin, etta jatkossa kaikkien kuntoutuskurs-
sien hinta/omainen on majoitushinta +
ruokailut.

Hyvaksyttiin Espoon kurssin hakijat, 12 henkea
seka yhdistyksen edustajiksi kurssille lahtevat
Paivi jaTimo Kuikk.a

Hyvaksyttiin Vuokatin kurssin ohjelma ja paa-
tettiin ruokailut. Lisataan jatkossa kaikkien kurs-
siohjelmien loppuun teksti “muutokset ovat
mahdollisia”

Neurologia ei kutsuta Espoon eika Vuokatin
kuntoutuskursseille.

Kaytiin lapi valtakunnallisen MG-paivan 2019
ohjelma.

Porilaiset vuokraavat bussikuljetuksen tapah-
tumaan. Bussi kuljettaa myos huonojalkaiset
kokouspaikalta satamaterminaaliin. Yhdistys
osallistuu kuljetuskustannuksiin 570 eurolla.
Jarjestatymiskokous pidetaan vuosikokouksen
jalkeen laivalla kello 20.30.

Kuntoutusta koskevaan paneelikeskusteluun
laivalla osallistuvat yhdistyksesta Sari Saari ja
Minna Ranne. Muut kaksi panelistia nimetaan
my6hemmin.

Yhdistys valtuutti jasen Pirjo Ylimaen kaytta-
maan aanivaltaa Vantaan vammaisneuvos-
tossa. Hanelle toimitetaan valtakirja tehtavan
hoitoa varten.

Sari Saari on yhdistyksen neljas osallistuja
syyskuussa jarjestettavaan myasteenikkojen
Pohjoismaiden kokoukseen. Muut kolme Suo-
men edustajaa ovat Mariann Sjoéholm, Eva
Frostell-Pyhajarvi jaTomas Mattback.
Seuraava kokous pidetdan ke 27.2. klo 17 alkaen
hotelli Arthurissa Helsingissa.

Suomen
MG-yhdistyk-
sen varapu-

. heenjohtaja
Ismo Lumpi-
ola (vas.) ja
 hallituksen
jdsen Ma-

' riann Sjéholm
kuuntelivat
kokouksessa
keskittyneind,
mitd muilla
oli sanottavaa
ajankohtaisis-
ta aiheista.




»Katsotaan, mika matka tima on”

Tikkakoskella asuvilla Kotilaisilla on 10 lasta. Heis-
td yhdelld diagnosoitiin vuoden ja 10 kuukauden
idssd myastenia gravis.

Ville-Antti Kotilainen, 5, on reipas pieni poika, joka
viilettaa pihaleikeissa isompien perassa. Myaste-
nian vuoksi hanen vointiaan on silti seurattava
jatkuvasti.

-Hiljattain han lahti hiihtamaan naapuriin ka-
vereiden kanssa. Kun vilkaisin ikkunasta, nain etta
siella han istuu pellon laidassa. Olivat voimat lop-
puneet kesken, Ville-Antin aiti Maritta Kotilainen
kertoo.

Ville-Antti on Kotilaisen katraan kahdeksas lap-
si. Kun pojan sairaus vuonna 2015 diagnosoitiin,
ei perhe ollut kuullutkaan myastenia graviksesta.
Kaikki muut lapset ovat terveita, samoin molem-
mat vanhemmat. Vain isdn suvussa on ilmennyt
jonkin verran reumaa ja 1-tyypin diabetesta.

Maritta Kotilaisen kolmanneksi nuorin lapsi,
Ville-Antti, on myasteenikko, jonka arki sujuu
ldéakityksella. Reipas poika pohtii silti ajoittain,
miksi muut lapset eivéat ota lddkkeita ja miksi han
ei jaksa samalla tavalla kuin muut.

12

-Sita ajateltiin, etta tdma nyt annettiin meille.
Katsotaan, mikd matka tama on, aiti Kotilainen
muistelee tuntojaan.

Oltava ajoissa liikkeella

Kotilaisten vanhin lapsi on jo 20-vuotias, kuopus
puolen vuoden. Talla hetkella aiti on aitiyslomalla,
mutta normaalisti han kay paivatdissa seurakun-
nan keittiossa.

-Kun Ville-Antti sairastui, jain vuodeksi kotiin.
Han ei silloin vield osannut sanoa, milta tuntuu, ja
vaati jatkuvaa seurantaa, Maritta Kotilainen muis-
telee.

Paivakodissa Ville-Antilla oli aluksi henkil6koh-
tainen avustaja omassa ryhmassa, mutta kun arki
hoidossa lahti sujumaan, ei tata enaa tarvittu.

Nyt edessa on taas uusi vaihe, kun syksylla
alkaa esikoulu. Sita varten poika on menossa kes-
kussairaalaan neurologille kevaalla.

-Ainakin sitten meilla on arviointi ja avuntarve
selvitetty. On tarkeda olla ajoissa liikkeella, jot-
ta saa tarvittaessa avustajat eskariin. Ville-Antille
hienomotoriikka on vahan haasteellista, kun silma
vasyy ja alkaa nahda kahtena, Maritta Kotilainen
tarkentaa.

Ladkitys tarkistettava viikottain
Perusarki pyorii ladkityksella, vaikka sen maaraa
onkin mietittava lahes viikoittain. Leikki-ikdisen
pojan liikkuminen on niin aktiivista, ettda myos
laakityksen kanssa ollaan toisinaan helisemassa.

-Nopeasti laakkeen teho loppuu, kun han tuolla
lumessa leikkii tai laskee makea, aiti tietaa.

Makea laskiessaan poika saattaa valilla istahtaa
hetkeksi pulkkaan lepailemaan, jotta jaksaa taas
tarpoa maen ylos. Myos hiihtdessa voimat saatta-
vat uupua kesken kaiken, vaikka laaketta olisi otettu
lisaa juuri ennen suoritusta.

-Viime kesan helle oli kova juttu. Annoin laaket-
ta 1,56 tunnin valein. Olen myds huomannut, etta
uinti kuluttaa ihan eri tavalla. Ville-Antilla olisi intoa
uida enemman, joten on vahdittava rannalla, ettei
han ui liian syvalle.

Paivakodissa Ville-Antti saa ladketta hoitajilta,
jotka soittavat tarvittaessa vanhemmille ja kysyvat
lisdohjeita.




”Munsta tuntuu myasteeniselta”

Toistaiseksi Ville-Antilla on ollut kaksi pidempaa
sairaalajaksoa. Myastenia gravista lukuun otta-
matta poika ei onneksi ole pahemmin sairastellut.

Neurologilla Keski-Suomen keskussairaalassa
Ville-Antti kdy saannoéllisesti puolen vuoden va-
lein. Kayntien valilla Maritta Kotilainen voi soittaa
suoraan laakarille, ja mahdollisesti tarvittavat laa-
kemuutokset tehdaan puhelimitse.

-Aluksi Ville-Antin jatkosairaala oli Kuopio, mut-
ta kun siella ei kuitenkaan voi kaikkea tehda, muu-
tettiin my0s jatkosairaala Helsinkiin.

Lapsen kasvaessa on hanen hoitonsa aiti Koti-
laisen mukaan helpottunut.

-Ei han vielakaan ala spontaanisti kertomaan,
miltd tuntuu, mutta kun oireet lisdantyvat ja ky-
syn, ettd miltd tuntuu, han osaa vastata kahdella
tavalla: joko munsta tuntuu myasteeniselta tai mua
vasyttaa.

Sisarukset suhtautuvat hyvin veljen sairauteen.
He osaavat kertoa aikuisille, jos jotain ihmeellista
tapahtuu. Vieraiden lasten kanssa tilanne on toi-
sinaan eri, jopa vammaiseksi nimittelya on esiin-
tynyt.

-Ville-Antti sanoo silloin, etta en ole vammai-
nen. Minulla on myastenia gravis.

Reppuselkdinen Ville-Antti ditinséd kera valmiina eldméanséd ensimmdisille valtakunnallisille

myastenia-paiville.

Minun tarinani -Kirja edelleen myynnissa
Hanki Kirja potilaskertomuksista lahjaksi liheiselle

Minun tarinani -

Kirjaa saa tilata yhdistyksen toimistosta toimisto @suomenmg-yhdistys.fi

Kirjan hinta on 10 euroa + postikulut 2,40 e, yhteensa 12,40 e
ja se maksetaan yhdistyksen tilille FI44 5542 4020 0254 54
ennen tilauksen toimittamista.

kertoo monen myasteenikon tarinan.




Vammaispalvelulaki uudistuu hyvaian suuntaan

Vammaispalvelulain uudistusta on valmisteltu pit-
kéén ja huolellisesti.

Alkuperaisena tavoitteena on ollut yhdistaa vam-
maispalvelulaki ja kehitysvammalaki yhdeksi uu-
deksi vammaispalveluja koskevaksi erityislaiksi,
joka koskee kaikkia vammaisia henkildita yhden-
vertaisesti.

Uuden vammaispalvelulain tarkoituksena on
toteuttaa vammaisen henkilon yhdenvertaisuut-
ta, osallisuutta ja osallistumista yhteiskunnassa,
edistdéad vammaisen henkilon itsenaistd suoriu-
tumista ja itsemaaraamisoikeuden toteutumista
seka ennen kaikkea turvata vammaisen henkilon
yksilollisen tarpeen mukaiset, riittavat ja laadultaan
hyvat palvelut.

Uudesta lakitekstista on poistettu termi vaikea-
vammainen. Uusi laki koskee diagnoosista riippu-
matta tasavertaisesti kaikkia niitd vammaisia tai
pitkaaikaissairaita henkilGita, joilla on pitkaaikaista
toimintarajoitetta ja jotka eivat suoriutuisi tavan-
omaisen elamansa toiminnoista ilman ehdotetun
lain mukaisia palveluja. Aiempaa vahvemmin on
laissa tuotu esiin myds vammaisten lasten ja nuor-
ten asema.

Uusi vammaispalvelulaki taydentaa sosiaali-
huollon yleislainsaadantoa. Vammaiset henkilot
saavat jatkossakin tarvitsemansa sosiaalihuollon
palvelut ja tuen ensisijaisesti sosiaalihuoltolain (ja
ikdantyneet my6s vanhuspalvelulain) perusteella.
Vain jos yleislakien perusteella myonnettavat pal-
velut eivat ole sopivia tai riittavia, palveluja myon-
netaan vammaispalvelulain perusteella.

Valmistelutyon edistyessa lakiehdotukseen on
sisallytetty myos YK:n vammais- ja lapsen oikeuk-
sien sopimuksen periaatteita. Kun samanaikaisesti
on valmisteltu sosiaali- ja terveyspalvelujen jar-
jestamisvastuun siirtamista kunnilta maakunnille,
on vammaispalvelulain uudistamistydssa pitanyt
huomioida myos sote- ja maakuntalaki, palvelun-
tuottajalaki ja valinnanvapauslaki.

Mikali lakiesitys menee eduskunnassa lapi, uusi
vammaispalvelulaki tulee voimaan vuonna 2021 eli
samaan aikaan kuin uudet maakunnat aloittavat
toimintansa.
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Lapset on huomioitu lakiuudistuksessa entisté
paremmin.

Subjektiiviset oikeudet

Maakunnan erityisen jarjestamisvelvollisuuden
piiriin kuuluvia, vammaisuuden perusteella jar-
jestettavia erityispalveluja olisivat valmennus ja
tuki (mm. erilaisten taitojen harjoittelu, kommuni-
koinnin tuki, kuntouttava varhaiskasvatus), lyhyt-
aikainen huolenpito (mm. toimet, jotka tukevat
vammaisen lapsen asumista oman perheensa
kanssa) ja paivaaikainen toiminta (tuki sosiaaliseen
vuorovaikutukseen, osallisuuteen ja toimintakyvyn
yllapitoon) seka asumisen tuki, tuki esteettomaan
asumiseen (asunnon muutostyot), henkilékohtai-
nen apu ja liikkkumisen tuki.

Naihin palveluihin olisi vammaisilla henkil6illa
subjektiivinen oikeus. Lisaksi uuteen lakiesitykseen
sisdltyy myos muutamia harkinnanvaraisia, maa-
rarahasidonnaisia palveluja ja tukia.




Asiakassuunnitelma
Uudessa vammaispalvelulaissa turvattaisiin siis
erityispalvelut vammaiselle henkil6lle hanen yk-
silollisten tarpeidensa mukaisesti. Kun asiakkaan
palvelutarvetta arvioidaan, sen tulee tapahtua yh-
teisty0ssa asiakkaan kanssa ja siten, ettd myds
hanen elamantilanteensa otetaan huomioon pal-
velujen suunnittelussa ja toteutuksessa.
Tarvittavat palvelut kirjataan asiakassuunnitel-
maan, joka on pohjana paatoksenteolle. Paatokset
jokapéivaisessa elamassa valttamattomista palve-

luista olisi tehtéva toistaiseksi voimassa oleviksi.
Nykylainsdadannon mukaanhan paatdksia on ollut
mahdollista tehdd myds vain maaraajaksi.

Muutoksenhaku pysyy silté osin ennallaan, etta
kielteisesta paatoksesta voi valittaa hallinto-oikeu-
teen asti, mutta korkeimpaan hallinto-oikeuteen
valittaminen vaatisi jatkossa valitusluvan, siis
myos subjektiivisten oikeuksien osalta.

Teksti: Annikki Karjalainen

ja turvapuhelinratkaisun yhdistelmana.

1. Asumisen tuki

Asumisen tuki vastaa nykyista vammaispalvelulain mukaista palveluasumista. Kuten tahankin
asti, kyseessa olisi palvelujen kokonaisuus, jossa yksil6llisen tarpeen mukaista apua ja tukea voitai-
siin jarjestaa eri keinoin ja eri lakien perusteella, esimerkiksi kotipalvelujen, henkil6kohtaisen avun

Osana vammaisen henkilon asumisen tukea ndma kaikki palvelut olisivat maksuttomia.Tarvittaes-
sa voidaan vakituiseen asuntoon tehda myds asunnon muutostoita (tuki esteettomaan asumiseen.)

Uutta on se, ettd vammaista henkil6a kannustettaisiin ensisijaisesti asumaan omassa kodissaan
tavallisessa asunnossa ja asuinymparistossa, ja vain erityisen painavasta syysta asuminen voitaisiin
jarjestaa palvelutaloon tai muuhun tuettuun asumisyksikkéon.

Uudessa laissa lapsia ja nuoria koskevat erityiset tarpeet huomioidaan entista paremmin. Esi-
merkiksi vammaisten lasten perheet saavat lapsen asumisen tukena kotiin yksilollista apua, jotta
lapsi voi asua kotona vaativassakin tilanteessa.

Varhaiskasvatusta voidaan myontaa valmennuksen ja tuen palveluna vammaisille lapsille, joilla
on tarve varhaiskasvatukseen osallisuutta tukevana toimintana. Aikuistuvaa nuorta tuetaan valmen-
nuksen ja tuen avulla siitymaan omaan kotiin ja elamaan itsenaista elamaa.




2. Henkilokohtainen apu

Henkilokohtainen apu sailyisi entiselldaan. Tyohon, opiskeluun ja paivittaisiin toimiin sitd myon-
nettaisiin vammaisen henkilon yksilollisesti tarvitsema maara, ja vapaa-aikaan sita voisi nykyiseen
tapaan saada vahintaan 30 tuntia kuukaudessa.

Jotta henkilokohtaista apua voi saada, vammaisella henkildlla on oltava voimavaroja maaritella
avun sisalto ja toteutustapa. Tyonantajamalli sdilyisi, mutta uuteen lakiin ehdotetaan pykalaa, jossa
mainitaan, etta tydnantajamallia voidaan kayttaa vain, jos tyonantajaksi ryhtyva vammainen henkilo
kykenee vastaamaan tydnantajan velvollisuuksista ja suostuu toimimaan tyénantajana (saatuaan
maakunnalta riittdvan selvityksen tyonantajan velvollisuuksista ja vastuista).

Ketaan ei siis enaa voitaisi pakottaa henkilokohtaisen avustajan tyénantajaksi vastoin tahtoaan,
kuten monissa kunnissa on tdhdan mennessa voinut kdyda silloin, kun kunnalla ei ole ollut muuta
jarjestamistapaa tarjolla kuin tydnantajamalli.

Uudessa laissa maakuntien tulisi tarjota mahdollisuutta avustajien jarjestamiseen tyonantaja-
mallin lisdksi myOds omana toimintanaan, ostopalveluna tai palvelusetelilla.

Muutamissa kunnissa palvelusetelit ovatkin jo tarjolla myos henkil6kohtaisen avun ostamiseen,
ja varsinkin pienten tuntimaarien kyseessa ollessa palvelusetelin kdyttdmahdollisuus on usein opti-
maalisin vaihtoehto seka avustajan ettd avustettavan kannalta. (Lisaa tietoa www.parastapalvelua.fi)

Henkilokohtaisen avun toteuttamistavasta paatettdessa tulee myos sijaisjarjestelyt kirjata paa-
tokseen eli miten henkilokohtainen apu jarjestetdan avustajan loma-aikana tai hanen sairauspois-
saolojensa aikana. (Lisaa tietoa www.assistentti.info, heta-liitto.fi, www.jhl.fi/tyoelama/ammattialat/
sosiaali-ja-terveyspalveluala/henkilokohtaiset-avustajat)
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3. Liikkumisen tuki

Vammaisten henkil6iden liikkkuminen toteutetaan ensisijaisesti osana esteetdnta julkista liiken-
nettd, mukaan lukien kutsu- ja palveluliikenne. Sosiaalihuoltolain mukaisia liikkkumisen tuen toteut-
tamistapoja ovat julkisen liikenteen kayton ohjaus ja ohjattu harjoittelu (esim. rollaattoriajokoulut),
saattajapalvelu ja ryhmakuljetukset.

Vammainen henkil0 saattaa kyetd kayttamaan julkista liikennettd, jos hdn saa sen kayttoon
riittdvan ohjauksen tai jos han voi kayttaa saattajaa. Muutamilla paikkakunnilla on tarjolla palvelu-
linjoja ja matalalattiabusseja, joihin nouseminen onnistuu myos apuvalineen (kuten rollaattorin tai
pyoratuolin) kayttajalta, varsinkin, jos avustaja tai saattaja on matkassa mukana.

Isompien paikkakuntien Joukkoliikennetoimistossa voi tayttaa saattajakorttihakemuksen, ja
tallaisen kortin haltijan saattajasta ei peritd maksua joukkoliikennevalineessa. Joillain paikkakun-
nilla joukkoliikennelautakunta tehnyt paatoksia siita, ettei pyoratuolilla matkustavalta eikd hanen
saattajaltaan perita lainkaan maksua.

Mikali vammainen henkilo ei toimintarajoitteensa vuoksi voi kayttaa julkista liikkennetta, hanelle
voidaan myontaa kuljetuspalvelut. Niitd mydnnettaisiin tydhon, opiskeluun ja vapaa-aikaan, kuten
tdhankin asti.

Uudessa laissa mainitaan myo6s vaihtoehtoja. Maakunta voisi myds harkita myéntavansa talou-
dellista tukea auton hankintaan, tai, tietyin edellytyksin, maakunta voisi antaa auton vammaisen
henkilon kayttoon.

Taloudellista tukea auton hankintaan voitaisiin mydntaa myés vammaisen lapsen perheelle, jos
autoa tarvitaan lapsen ja hanen apuvalineidensa kuljettamiseen. Tilanteessa, jossa auto on annettu
vammaisen henkilon kaytt6én, maakunnalla olisi kuitenkin oikeus vahentaa kuljetuspalvelumatkojen
maaraa.

Vapaa-ajan kuljetuspalvelumatkoja myonnettéaisiin edelleen vahintaan 18 yhdensuuntaista mat-
kaa kuukaudessa, ja matkoja voisi ajaa oman kunnan ja lahikunnan alueella.

Mikali vammaisella henkildlla kuitenkin on perusteltu tarve ajaa kauemmaksi kuin lahikunnan
alueelle, hanelle voitaisiin matkojen maaran sijasta myontaa ns. kilometrikukkaro, jolloin hanelle
myonnettdisiin oikeus ajaa tietty kilometrimaara. Talloin kuljetuspalvelua voisi kayttaa kaikkialla
Suomessa.

Lisaksi uusi laki sallisi matkojen jaksottamisen koko vuoden ajaksi, jolloin 18:aa matkaa ei tarvit-
sisi kayttaa tasan kalenterikuukauden kuluessa, vaan vuodessa voisi ajaa 12 x 18 matkaa.
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Katsaus menneeseen -~ tulevaa unohtamatta

Yhdistyksen hallitus kokoontui tammikuun lo-
pussa Tampereelle pohtimaan yhdistyksen tilaa.

Toimintasuunnitelmassa viime vuodelle asetetut
tavoitteet on saavutettu. Vain vertaistuen osalta
palaverissa todettiin, ettd jasenten aktivointi pai-
kallistoimintaan on ajoittain haastavaa.

Paikkakunnilla, joilla ei toimi myasteenikko-
jen omia ryhmia, rohkaistaan jasenia lahtemaan
mukaan Lihastautiyhdistysten liikuntaryhmiin ja
muuhun toimintaan. Myasteenikkojen paikallisryh-
mat voisivat myds toimia entista enemman yhteis-
tyOssa Lihastautiliiton paikallisyhdistysten kanssa.

Vuonna 2018 toteutetut, Hiljattain sairastuneille
myasteenikoille raataloidyt kuntoutuskurssit osoit-
tautuivat suosituiksi. Yhdistyksen varapuheenjoh-
taja Ismo Lumpiola muistutti tassa yhteydessa
omasta kokemuksestaan.

-Parasta olisi, jos suoraan hoitava neurologi
suosittelisi uusille sairastuneille, ettd on olemassa
valtakunnallinen yhdistys, johon kannattaa liittya.
Tata kautta mina sain tiedon MG-yhdistyksesta.

Seksuaaliterveys vai Skype?
Keskustelua heratti myds ikuisuusaihe, miten akti-
voida nuoria myasteenikkoja mukaan yhdistyksen
toimintaan. Keinoina tarjottiin luentoa aiheesta
"Sairauden vaikutus seksuaaliterveyteen” seka
yleistd nuorten myasteenikkojen Skype-kokousta,
jolloin kukin voisi osallistua keskusteluun omalta
kotisohvalta kasin.

Ladkkeiden saatavuusongelmien osalta todet-
tiin, ettd yhdistyksen oman ladkevastaavan nimea-
minen on ollut edistyksellista ja hanen tarjoaman-
sa tuki hyvin tarpeellista.

Sosiaalisen median kayton lisdantyessa ovat
viime vuonna perinteiset yhteydenotot hallituksen
jaseniin - eli puhelut - vahentyneet huomattavasti.

Palaverin lopuksi paivitettiin yhdistyksen vuosi-
kello ja sovittiin, etta erillinen ideapalaveri vuoden
2020 suunnittelua varten pidetaan elokuussa.

Puheenjohtaja Paavo Koistinen (vas.) ja pitkdaikainen rahastonhoitaja Merja Simolin-Kivild uppoutu-
neina keskustelemaan yhdistyksen toiminasta. Hallitus pyrkii toimimaan arjessa jaseniston parhaaksi.




PAIKALLISYHDISTYKSET

Safdkunnan WG-Kerho SATAKUNTA

Satakunnan MG-kerho kokoontuu joka kuukauden ensimmainen
maanantai klo 13-15Yhteisotalo Otavassa, os. Otavankatu 5 A, pohjakerros. Hissilla paasee oikeaan
kerrokseen.

Tervetuloa!
Lisatietoja Riitta Jokela, p. 0400 760 434, riitta.liisa.jokela@gmail.com

VARSINAIS-SUOMI

Vertaistukitapaamiset myasteenikoille joka kuukauden toinen maanantai klo 17-
19 Lihastautiyhdistyksen toimitiloissa, os. Itainen Pitkakatu 68, Turku.
Tapaamiskerrat: 11.2., 11.3., 8.4., 13.5. seka kesan jalkeen 9.9., 14.10., 11.11. ja
9.12.2019.

Turussa em. osoitteessa on tarjolla myos Lihastautiyhdistyksen jarjestamaa
tuolijoogaa 2 euron kertamaksulla. Joogat jatkuvat maanantaisin klo 16-17: 4.2.,
16,2., 11.3., 25.3., 1.4., 8.4., 6.5. ja 275.

Lisatietoja nettisivuilla www.turunseudunmyasteenikot.net

KESKI-SUOMEN MG-RYHMA

. Tapaamme tiistaina 5.2. klo 16 alkaen Jyvaskylan Kaupunginkirjaston kahvi-
KQSk I= jan yhteydessa olevassa kabinetissa.
Suomen AIVOPAIVA tiistaina 12.3. klo 14-18 Jyvéskylan yliopiston Agoran aulassa ja
-ryhma auditorio 2:ssa. Teemana on YksilOlliset aivot yhteiskunnassa

-huhtikuussa toivotamme kaikki joukolla tervetulleiksi vuosikokoukseen
-maanantaina 3.6. klo 17 tapaamme Jyvaskylan sataman kahvilassa

Tervetuloal
Ritva Suikkonen, p. 040 522 9411 ja Paivi Hokkanen, p. 040 732 6806

UUDENMAAN MG-RYHMA

- A \

W =

i :.?I‘JE:MAA Uudenmaan MG-ryhmaéan tapaamiset jatkuvat Kampin Palvelukeskuksessa (os.
MG h «« Salomoninkatu 21 B, 00100 HKI) joka kuukauden toinen torstai klo 17-19.

-ry ma Seuraavat kokoontumiset ovat 14.2., 14.3., 11.4. ja 9.5. Paikka on Keltsun maa-

lausluokka - 2 kerros, hissilla aulasta.

14.2. Akuuttilaaketieteen professori, Hyksin akuuttiosaston toimialajohtaja Maaret Castren vierailee
ryhmassa ja vastaa kysymyksiin koskien mm. MG -potilaiden akuuttitilanteita.

14.3. Puheterapeutti Eeva-Liisa Warinowski Maskun neurologisesta kuntoutuskeskuksesta tulee kerto-
maan MG -potilaiden puheeseen liittyvista ongelmista.

11.4.Tuolijooga. Paljon odotettuaTuolijoogaa vetaa ryhmassa kayneille tuttu Heidi Viheriala
9.5. Normaali tapaaminen

Toiminnasta vastaavat Pirjo Ylimaki, p. 050 375 6711, Kaija Savolainen, p. 050 563 8119 ja Pirkko Vanha-
maki, p. 040 735 2181
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POHJOIS-SAVON MG-RYHMA

Tapaamme joka kuukauden viimeinen keskiviikko klo 14-16 Melankadun toimintakeskuksessa, os.
Melankatu 10 B, Kuopio.

Terveisin,

Savonmuan Sirpa eli Sirpa Vepsalainen, p. 050 361 7872, veppis61@gmail.com

lImoittautumiset su 9.12. mennessa Ritvalle tai Paiville!

OULUN SEUDUN PAIKALLISTOIMINTA

Oulun myasteenikot yhdistivat voimansa paikallisen Lihastautiyhdistyksen kanssa ja tapaavat jatkossa
porukalla.

Lisatietoja antaa Pia Moisala, pia.moisala@suomi24.fi

LAHDEN SEUDUN PAIKALLISTOIMINTA
Jarjestamme toimintoja yhteistyossa Etela-Hameen lihastautiyhdistyksen kanssa.
Lisatietoja antaa Sisko Niemi,p. 044 502 6697, sisko.niemi04@gmail.com

POHJANMAAN PAIKALLISTOIMINTA

Pohjanmaan ruotsinkieliset myasteenikot tapaavat Vaasassa tarpeen mukaan.

ROVANIEMEN PAIKALLISTOIMINTA

Rovaniemellda myasteenikot tapaavat toisiaan erikseen sovittaessa.

A HAME
7~ T . o .
/ £ Kaamos on kddantymassa jo voiton puolelle, hyva niin. Vuosi vaihtunut ja
L ﬁw-'—“:'__.":?{_g

lupaukset luvattu. Kiinalaisen horoskoopin tunnukset 2019 ovat ovat SIKA ja
MAA. Toivotaan naiden johtavan tuohon paljon puhutun ilmastonmuutoksen

£ 3
HAMEE .. Pparempaan kehitykseen, eikd niin.
MG-ryhma
Tapaamisia on ollut seuraavasti:
La 24.11.2018 klo 13 alkaen vietimme pikkujoulua KojolankadullaTampereella. Tarjolla oli puuroa, glo-
gia, kahvia, torttuja ja muuta makeaa mahan taydelta. Tottahan toki tilaisuudessa kavi myds joulupukki
lahjoineen. Osallistuimme 16 hengen vahvuudella.

Seuraavaksi tapaamme:
Ke 13.2.2019 klo 17 alkaen Kojolankatu 3, Tampere.

Hyvaa alkanutta vuotta 2019 MG-viestin lukijoille!

Pj Leila Makila, p.0400 484338, leila.makila@gmail.com
Siht. Arto Jokinen, p.040 7322028, arto.jokinen @tintti.net
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RAY & MICHAEL
COONEY

Suomen MG-yhdistyksen kesadpaiva Tampereella

Olemme varanneet 40 kpl lippuja Tampereen komediateatterin farssiin
Voi veljet! lauantaina 3. elokuuta 2019.

Keséinen pdivi alkaa teatterilla, os. Lapintie 3 A, Tampere. Kello 12
Komediateatterin perustaja, johtaja ja niyttelija Esko Raipia ja vaimonsa
Maija-Leena toivottavat meidat tervetulleiksi teatteriin ja kertovat sen
historiasta. Kesdinen pdivé jatkuu lounaalla teatterin ravintolassa.
Teatteriesitys alkaa kello 14.30.

Teatterilippu, ruokailu ja véliaika pullakahvin hinta jasenille 30e/hlo,
ei-jdsenille 60 e.

Maksu yhdistyksen tilille F144 5542 4020 0254 54.

Merkitse maksuun koko nimesi ja tilaamasi lippumaéra.
[Imoittautumiset 15.6. mennessé arto. jokinen@tintti.fi tai

p. 040 732 2028.

Voi veljet! on maailman parhaimman farssikirjailijan Ray Cooneyn ja hinen poikansa Michaelin
mestariteos. Ndytelmdn tapahtumat sijoittuvat keskiluokkaisen englantilaispariskunnan kotiin, jossa
valmistaudutaan iloiseen perhetapahtumaan. Tomin ja Lindan suunnitelmat uhkaavat romuttua Tomin
veljien Dickin ja Harryn saavuttua taloon. Luvassa on tukalia tilanteita, valkoisia valheita ja
virtuoosimaista ndyttelijintyotd.

Rooleissa nédhdddn maamme tunnetuin viihdyttdjd-ndyttelija Jukka Puotila, Suomen paras farssi-
nayttelija (Aamulehti) Jukka Leisti sekd mestarindyttelijdit Tommi Raitolehto, Petra Karjalainen,
Mari Turunen, Aku Sajakorpi sekd Vesa Kietdvdinen. Koko karusellia pydrittdd mies lukuisten
farssien takaa, ohjaaja-teatterinjohtaja Panu Raipia.
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NEUROLOGIAN LAAKARIT MG-POTILAALLE

HUS HYKS

Meilahden Tornisairaala
Neurologian poliklinikka,

Haartmaninkatu 4, 00290 HELSINKI.
Vaihde: (09) 4711, ma-pe klo 12-15
Vastaava laakari: Neurologian poliklinikan
ylilaakari Tiina Sairanen

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

0YS

Neurologian poliklinikka,

Kajaanintie 50, 90220 OULU

Apulaisyliladkari Vesa Karttunen

Ajanvaraus: (08) 315 5084, ma-to klo 8-10,
12.30-14, pe klo 8-10

Potilaalla oltava lahete erikoissairaanhoitoon.

TYKS, A-sairaala (rakennus 4)
Sisaankaynti 4A (6. krs),

Kiinamyllynkatu 4-8, TURKU

Ajanvaraus: (02) 313 1720, ma-to klo 8-15,
pe klo 8-14

Potilaat tulevat ladkarin 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

Pitkdan myasteenikoita palvellut neurologian professori Irina Elovaara (TAYS) on jaanyt elakkeelle.
Yhdistyksemme uudeksi asiantuntijalaakariksi on lupautunut neurologi Mikko Laaksonen Mehildinen
Neo Turusta. Pyrimme saamaan hanen haastattelunsa seuraavaksi ilmestyvaan lehteemme.

Markus Farkkila

AavaTapiola

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

Laura Airas

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

Riitta Rinne

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

Juha-Pekka 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.neuroneo.fi
www.facebook.com/neuroneo

Lisaa tietoa 16ytyy myos netista:
www.suomenmg-yhdistys.fi




Haluan liittyda Suomen MG-yhdistys ry:n jaseneksi
D olen MG-potilas

D olen LEMS-potilas

Etunimi ja sukunimi:

Kotikunta:

Osoite:

Puhelinnumero:

Postinumero:

Sahkoposti:

Syntymaaika:

Aidinkieli:

D Annan Suomen MG-yhdistykselle luvan kdyttda minusta otettuja valokuvia
yhdistyksen viestinndssa

D Annan Suomen MG-yhdistykselle luvan tietojeni tarkistamiseen ja
kasittelemiseen

Vapaamuotoinen viesti:

Minulle saa jatkossa ldhettda tarjouksia ja informaatiota:
D Sahkopostitse

D Tekstiviestitse

Suomen M% G -yhdistys ry
Lisatietoja

Susanne Hiltunen, p. 044 240 8852 (pe klo 10-14) tai toimisto@suomenmg-yhdistys.fi




Posti-
merkki

Suomen MG-yhdistys ry/
Susanne Hiltunen
Heikinmaentie 13

21160 MERIMASKU

Taita ja niittaa yhteen



YHTEYSHENKILOT - KONTAKTPERSONER

Me yhteyshenkil6t olemme itse myasteniaa sairastavia ja meilla on jokaisella omat kokemuksemme
taman sairauden kanssa. Sina, jolla on myasthenia tai olet myasteenikon ldheinen, voit ottaa meihin
yhteytta yhteiseen sairauteemme tai yhdistykseemme liittyvissa asioissa.

Perheessa sairastavan lapsen MG-hoidosta ja vertaistuesta voi tiedustella sahképostiosoitteesta: con-

gms@gmail.com.

Vi kontaktpersoner ér sjalva myasteniker och har alla olika erfarenheter med var sjukdom. Du som har
myasteni eller ar anhorig till myasteniker, kan kontakta oss med fragor som galler var gemensam sjukdom
eller var forening. Vara svensksprakiga medlem arTomas Mattback och Mariann Sjéholm.

Melina Iso-Aho
Hameentie 67 B 37, 00550 HELSINKI
puh. 045 277 1771, melinaisoaho @hotmail.com

Sain MG-diagnoosin vuonna 2008 31-vuotiaana ja
kavin tymektomiassa puoli vuotta myéhemmin.
Vointini oli todella hyva leikkauksen jalkeen kunnes
syksylla 2010 kuntoni heikkeni.Talla hetkella suun-
nittelen ammatillista uudelleenkouluttautumista,
silla aikaisempi tyoni oli fyysisesti lilan rankkaa.
Olen koulutukseltani hotellivirkailija ja intohimoi-
nen musiikin harrastaja.

Eija Majuri-Kontiainen

Hiidenvaarantie 118, 82655 VARTSILA

puh. 050 522 8244,

eija.majuri-kontiainen @siunsote.fi

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

Tikkakoski

puh. 0400 638 165, marittakotilainen@gmail.com

Minulla on myasteniaa sairastava lapsi ja annan
mielellani vertaistukea lapsipotilaita koskien.
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Tomas Mattback

LEMS ja ocksa pa svenska

Korsholm

puh: 050 505 9577, tomas.mattback@yahoo.fi

Olen syntynyt 74. LEMS-diagnoosin sain syksylla
2009 ja syon erilaisia laakkeita. Muutaman raskaan
alkuvuoden jalkeen voin nyt laakkeiden ja tiukan
dieetin avulla paljon paremmin ja olen kokopai-
vatoissa opettajana.-Vapaa-aikana seuraan: kaiken
jalkapallon mita TV:sta tulee ja voinnin mukaan
harrastan liikuntaakin.

Jag ar fodd 74. Jag fick diagnosen LEMS 2009 och
ater olika mediciner for det. Efter ndgra tunga ar i
borjan mar jag nu mycket battre tack vare medici-
ner och strang diet och jag kan jobba heltid som
larare. Pa fritiden foljer jag med all fotboll som
kommer paTV och jag ror pa mig s& mycket som
mojligt.

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 elakkeella toimistotyodsta asun mieheni kans-
sa kahdestaan kerrostalossa, kaksi lasta on muut-
taneet aikoja sitten omiin pesiinsa, tyttarella on jo
melkein aikuinen tytar mummon silmatera. Vointini
on nykyisin Mestinonin avulla ihan siedettava.
Harrastan lukemista, puutarhanhoitoa mokilla ja
matkailua.

Vappu Poikajarvi

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 laakityksen avulla
voin hyvin molempien suhteen. Olen elédkkeella
ja perheeseeni kuuluvat puolison lisaksi aikuiset
lapset. Matkustelen ja ulkoilen mielellani. Nykyi-
sin minulla on todettu my6s reuma ja Sjogrenin
syndrooma.

Elvi Sainomaa

Oltermanninkatu 12 B 24, 07900 LOVIISA

puh. 050 375 8418

Vuonna 1930 syntynyt Elvi sai MG-diagnoosin
v. 1972 ja joutui jadmaan sen takia sairaselakkeel-
le aika pian. Harrastuksia kuitenkin on edelleen
opiston piirissa, missa han teki tyotakin. Laakitys
on nyt vahaista ja maaraytyy tilanteen mukaan ta-
sapainoillen. Nyt olen sairastunut myos keliakiaan
ja minulla on myos kilpirauhas- ja verenpainelaa-
kitys. Harrastan runoja ja lausuntaa. Perheeseen
kuuluu 3 lasta 5 lastenlasta ja 4 lastenlasten lasta.
Mariann Sjéholm

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

Sain Myastenia diagnosin 1974 ja tymektomia teh-
tiin samana vuonna. Alkuhankaluuksien jalkeen
olen voinut aika hyvin, ja jo pidemman aikaa
olen ollut ilman laakitysta. Harrastan kuorolau-
lua, mokkeilya ja lukemista. Olen mummu neljélle
lapsenlapselle.

Jag fick Mg diagnosen 1974 och samma ar gjordes
tymektomin. Efter nagra svara ar mar jag nu gans-
ka bra. Sedan flera ar tillbaka har jag inte behdvt
medicin mot Mg. Som hobbyn har jag kérsang,
tycker om att |dsa och ar garna pa stugan. Jag ar
mommo till fyra barnbarn.

Ritva Suikkonen

Myététuulentie 15, 40530 JYVASKYLA

puh. 040 522 9411, ritiva@luukku.com

Olen syntynyt -65. MG todettiin 2001 alkuvuodesta
ja tymektomia tehtiin loppuvuodesta.

Harrastin lapsena paljon urheilua ja ihmettelin va-
lilla ilmenevia outoja oireiluja lihastoiminnassa.
Vuonna -85 sairastuin luultavasti angiinaan ja sen
jalkeen nivelreumaan. My6s MG oireili koko ajan
voimistuen tyttdjen syntymien jalkeen -94 ja -99.
Nykyisin voin melko hyvin laakityksen avulla ja
elakkeella. Koulutukseltani olen kehitysvammais-
tenhoitaja ja harrastan liikuntaa seka monenlaista
vapaaehtoistyota.
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Olen myo6s Keski-Suomen sairaanhoitopiirilla ko-
kemusasiantuntijana.

Paavo Valtokari

Kuusamakuja 2, 78850 VARKAUS

puh. 045 671 0393, paavo.valtokari@iki.fi

Olen syntynyt -39, MG todettiin -85. Minulla on
ollut hankalia silméaoireita, mutta ajoittain parjaan
ilman laakitystakin. Olen eldkkeella opettajan toi-
mesta, ja perheeseeni kuuluvat vaimon lisaksi ai-
kuiset lapset. Minulla on paljon harrastuksia.
Sirpa Vepsalainen

Lansirannantie 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
hyva laakityksen avulla. Harrastuksiini kuuluvat
liikunta, kasityot ja yhdistystoiminta. Minulla on
kolme vuosina -92, -94 ja -97 syntynytta poikaa.
Esikoisella- oli- voimakasoireinen- vastasyntyneen
neonataalimyastenia, joka meni taysin ohi kolmen
kuukauden ikdan mennessa.

Pirjo Ylimaki

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 viela ei ollut
diagnoosista tietoa. Itse olen sita mielta, etta sai-
raus puhkesi jo helteisena kesana 1988 toisen poi-
kani synnytyksen yhteydessa, jolloin saimme kum-
pikin harvinaisen bakteerin. Olin tuolloin 34-vuo-
tias. Diagnoosin saamisen jalkeen minulle ilmaan-
tui myds muita autoimmuunisairauksia. Vuoden
2004 alusta paasin tyokyvyttomyyselakkeelle. Jou-
duin sairauksien takia lopettamaan liikunnallisia
harrastuksiani. Keskityin jarjest6toimintaan, jossa
pystyin hyodyntamaan aiempaa osaamistani eri-
tyisopetuksesta lasten ja nuorten parissa. Nykyaan
olen palannut liikkunnallisiin ja tanssillisiin harras-
tuksiin tehden kaikkea "kuntoutuksen merkeissa”
aivoille, mielelle ja kropalle. Elama tuntuu siis ole-
van yhta kuntoutusta aamusta iltaan. Vieriva kivi
ei sammaloidu.




Suomen MG-yhdistys ry

Postiosoite:

Suomen MG-yhdistys ry
Susanne Hiltunen
Heikinmaentie 13

21160 Merimasku

Sahkoposti: toimisto @suomenmg-yhdistys.fi

Liadkevastaava

Eeva-Liisa Kontturi

Sinkilantie 10, 40530 Jyvaskyla

p. 044 242 8098 (arkisin klo 15-17),
kesa-heinakuussa ei neuvontaa
elkontturi@gmail.com

Laskutusosoite:
Suomen MG-yhdistys ry
c/o Merja Simolin-Kivila
Solantie 12 A

21230 LEMU

Suomen MG-Yhdistys ry:n pankki
Turun Osuuspankki - Turku

IBAN: Fl44 5542 4020 0254 54

BIC: OKOYFIHH

Hallitus

Puheenjohtaja

Paavo Koistinen

Mariantie 2 as. 9, 40900 Saynatsalo,
puh. 0400 682 337
paavo.koistinen@elisanet.fi

Varapuheenjohtaja

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

Sihteeri, kuntoutusasiat, viestinta
Susanne Hiltunen

Heikinmaentie 13, 21160 Merimasku
p. 044 240 8852 (pe klo 10-14)
susanne.hiltunen@gmail.com

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

Paikallistoiminta ja yhteyshenkilot
Riitta Jokela

Koulukuja 44, 28400 Ulvila

p. 0400 760 434
riitta.liisa.jokela@gmail.com
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Muut jasenet

Sari Saari

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

Mariann Sjéholm

Keonpellonkatu 5 A 27, 21200 Raisio
p. 050 537 6783

mariann.sjoholm @gmail.com

Varajasenet

Paivi Kuikka

Lemonkalmantie 264, 12350 Turkhauta (Hausjarvi)
p. 040 588 1931

paivi.kuikka@luukku.com

Minna Ranne

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