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MYASTENIA-VIESTI Sisällys

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

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

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

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

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

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

Painopaikka: Newprint Oy, Raisio

Jäsenasiat, lehden tilaukset ja
osoitteenmuutokset:
Susanne Hiltunen
Puh. 044 240 8852 (pe klo 10-14) 
toimisto@suomenmg-yhdistys.fi

Tilaushinta jäsenistön ulkopuolisille on 
22 euroa vuodessa.
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Sosiaali- ja terveydenhuollon toimintaympäristö 
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 jär-
jestämis- ja tuottamisvastuu siirtyy 18 maakunnalle 
vuoden 2021 alussa. Katsotaan kuinka tässä käy, 
toteutuvatko ne kuten on suunniteltu.

Kuinka käy sosiaali- ja terveysalan järjestöjen, 
pystyvätkö ne kehittämään toimintojaan muutok-
sessa. Suomessa toimii lähes 10 000 sosiaali- ja 
terveysalan järjestöä. Niistä noin tuhat tuottaa 
myös palveluja, lisäksi lähes kaikkia yhdistää va-
paaehtoistoiminta.

Järjestöissä työskentelee noin 50 000 palkattua 
työntekijää, joista neljä viidestä työskentelee pal-
veluissa. Järjestöjen 500 000 vapaaehtoista tekee 
vuosittain jopa 21 000 henkilövuotta vastaavan 
työpanoksen. Voiko todeta, että he tekevät tärkeää 
työtä hyvinvointivaltiomme hyväksi?

Mielenkiintoista on se, että joka viikko perus-
tetaan kolme uutta sote-järjestöä. Tämä on viesti 
siitä, että ihmiset haluavat toimia heille tärkeiden 
asioiden puolesta. Väylänä tässä toimivat pääosin 
rekisteröidyt yhdistykset.

Kanavoituuko toimimishalu jäsenyyteen vai 
siihen, että ollaan mukana? Eri tahoilla ja myös 
tutkimuksissa on todettu, että vapaaehtoistoimin-
taan on vaikea saada nuoria, ja jos heitä saadaan 
mukaan, he sitoutuvat vain lyhyisiin projekteihin. 
Se on ymmärrettävää - ottaen huomioon tämän 
ajan haasteet myös työelämässä - aika on kortilla.

Paljon puhutaan järjestöjen rahoituksesta, ei-
kä varmaankaan turhaan, sillä useilla järjestöillä 
rahoitus tulee jäsenmaksuista, myyjäisistä sekä 
STEAn avustuksesta. Monet vapaaehtoisvoimin 
toimivat pienet järjestöt myöntävät, että ilman 
STEAn avustusta heidän toimintansa päättyisi.

Ongelmaksi nämä järjestöt kokevat useat vai-
kuttavuusselvitykset ja tilastot, joita STEA pyytää 
vuosittain. Syynä voi olla, että vapaaehtoistoimi-
joina he näkevät ne aikaa vieväksi ja hankaliksi. 
Olisiko tähän ratkaisuna lomakkeiden yksinkertais-
taminen esimerkiksi siten, että pienille ja suurille 
järjestöille olisi olemassa omat lomakkeensa. Tär-
keää olisi myös kouluttaa yhdistyksien hallituksissa 
toimivia vapaaehtoisia lomakkeiden täytössä. 

Suomen MG-yhdistyksessä on pyritty vastaa-
maan ajan haasteisiin ja kehittämään eri toiminto-
ja sen mukaisesti. Yhdistystoiminnan peruseetos, 
kuten sanotaan, on se, että toiminnasta ja sen 
toteuttajista päättää jäsenistö.

Paavo Koistinen, puheenjohtaja

Toimintaympäristöt muutoksessa

Pääkirjoitus 

Kuva: Matti Haimi
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Ajankohtaista 

Kelan etuuksiin on tullut useita muutoksia tänä 
vuonna. 

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

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

*	 Asumistuessa hyväksyttävien asumismenojen 
enimmäismäärät suurenevat hieman. Ne ote-
taan huomioon tänä vuonna tehtävissä tarkis-
tuksissa ja uusissa myönnöissä. 

*	 Sairauden ja kuntoutuksen ajalta maksettaviin 
päivärahoihin tulee tasokorotus, 3 euroa päiväl-
tä. Uusi vähimmäismäärä on 27,86 e/arkipäivä.

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

*	 Sairauspäivärahasta poistuu 55 päivän odo-
tusaika. Sairauspäivärahaa maksetaan 27,86 
e/arkipäivä heti omavastuuajan (1 + 9 päivää) 
jälkeen ilman odotusaikaa.

Eläkkeellä olevakin voi käydä töissä

*	 Vanhempainpäivärahan ja erityishoitorahan 
vähimmäismäärät nousevat 27,86 e/päivä.

*	 Takuueläkkeen täysi määrä ja eläketuki kas-
vavat vajaalla 10 eurolla. Tänä vuonna niiden 
määrä on 784,52 e/kk.

*	 Eläkkeensaajan asumistuessa huomioon otet-
tavien asumismenojen enimmäismäärät suu-
renevat 1,8 %

* 	 Omakotitalon kuukausittaisista kunnossapito-
kustannuksista huomioon otettava määrä suu-
renee 42,85 euroon. Korotukset otetaan huo-
mioon seuraavassa eläkkeensaajan asumistuen 
tarkistuksessa. Huomioon otettavat lämmitys- 
ja vesikustannukset pysyvät ennallaan.

*	 Eläkkeellä oleva henkilö voi käydä töissä. Jos 
henkilö saa Kelasta kuntoutustukea tai työky-
vyttömyyseläkettä, hän voi vuonna 2019 ansaita 
enintään 784,52 e/kk. Se on yläraja, vaikka hen-
kilö saisi myös työeläkettä, jonka ansioraja on 
korkeampi. Yrittäjillä otetaan huomioon yrittä-
jien eläkelakien mukainen työtulo tai yrittäjäva-
kuutuksen puuttuessa tosiasiallinen yrittäjänä 
ansaittu työtulo.
Jos ansioraja ylittyy, siitä on ilmoitettava Ke-

laan. Tällaisessa tilanteessa kuntoutustuen tai 
työkyvyttömyyseläkkeen maksaminen yleensä 
keskeytyy.

Lääkeasiaa
Lääkkeiden hintalautakunnasta on haettu LEMS-potilaille 3,4 Dapi:n peruskorvattavuutta. Päätös saatiin 
tammikuun lopussa. Uusi korvattavuus on nyt voimassa 30.9.2020 asti.
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Kuntoutuskurssit 2019

Suomen MG-yhdistys järjestää 15.-19.9.2019 Vuokatin Katinkullassa kuntoutus-
kurssin, jonka pääpaino on liikunnassa ja luonnossa virkistäytymisessä.

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

Myös osallistujien omaiset ovat tervetulleita kurssille. He maksavat kurssilta 
omakustannushinnan 413 euroa/henkilö.

Vuokatin kurssin tavoitteena on terveyden ja hyvinvoinnin lisääminen kokonais-
valtaisesti. Kurssilla pyritään aktivoimaan liikuntaan ja löytämään omat liikun-
nan harjoittamisen mahdollisuudet.

Kurssi alkaa sunnuntaina iltapäivällä ja päättyy torstaina aamupäivällä.

Hae kurssille joko täyttämällä ja postittamalla oheinen hakukaavake tai täyttä-
mällä yhdistyksen nettisivuilla oleva sähköinen kurssihakemus.

Hakuaika kurssille päättyy 1.8.2019.

Muutokset ohjelmaan mahdollisia.

Virkisty ja viihdy Vuokatissa
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Vuokatin kurssin ohjelma 

Sunnuntai 
16.00 	 saapuminen 
17.00 	 päivällinen  
	 Kylpylä 
20.00 	 iltapala 

Maanantai 
9.30-11.30 	 Yhteishengen nostatusta Katinkullan jumppareiden kanssa  
11.30-13.00 	 lounas  
13.00-16.00	 Haapala B&B panimokierros maistiaisineen TAI 
	 omaehtoista virkistystä  
17.00 	 päivällinen  
	 Kylpylä 
20.00 	 iltapala 

Tiistai 
9.30-11.30 	 Lavis -treenit 
11.30-13.00	 lounas  
13.00-16.00 	 Keilailua ja saunajoogaa 
17.00 	 päivällinen  
	 Kylpylä 
20.00 	 iltapala
 
Keskiviikko 
9.30-11.30 	 ensiapukoulutusta 
11.30-13.00 	 lounas  
13.00-16.00 	 Ostosretki Sotkamoon TAI omaehtoista virkistystä 
17.00 	 päivällinen  
18.00-20.00 	 illanvietto, saunalla tai sisätilalaavulla 
20.00 	 iltapala 

Torstai 
Aamupalan ja huoneen luovutusten jälkeen kotimatkalle 



ILMOITTAUTUMISLOMAKE	
  KUNTOUTUSKURSSILLE	
  
	
  

Hakijan	
  koko	
  nimi	
  	
   	
   	
   	
   	
   	
  

Osoite	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

Puhelinnumero	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

Sähköpostiosoite	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

Ikä	
   	
  

Olen:	
  työssäkäyvä	
  /	
  eläkkeellä	
  /	
  työkyvyttömyyseläkkeellä	
  /	
  opiskelija	
  /	
  työtön	
  /	
  muu,	
  	
  

mikä?	
   	
   	
   	
   	
  

Ammatti:	
   	
   	
   	
  

Yhdistyksen	
  jäsen:	
  Kyllä	
  	
  /	
  	
  Ei	
  

Olen	
  saanut	
  MG	
  tai	
  LEMS	
  -­‐diagnoosin	
  vuonna:	
   	
   	
  

	
  

Mille	
  kurssille	
  haet:	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
  

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

haet	
  kurssille.	
  	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
  

Aiempi	
  kuntoutus	
  ja	
  vertaistuki	
  

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

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
  

KELA:n	
  sopeutumisvalmennuskurssi	
  ja	
  vuosi	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
  

Oletko	
  osallistunut	
  tai	
  hakeutunut	
  muuhun	
  kuntoutukseen	
  tai	
  onko	
  sinulla	
  mahdollisuus	
  

omaehtoiseen	
  hyvinvoinnin	
  ylläpitämiseen	
  paikkakunnallasi	
  (esim.	
  mahdollisuus	
  käyttää	
  

liikuntapalveluja)	
  ja	
  millaiseen?	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

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



ILMOITTAUTUMISLOMAKE	
  KUNTOUTUSKURSSILLE	
  
	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
  

Onko	
  sinulla	
  mahdollisuus	
  osallistua	
  yhdistyksen	
  tai	
  muun	
  tahon	
  vertaistukitapaamisiin	
  

paikkakunnaltasi	
  ja	
  jos,	
  on	
  millaisiin?	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
  

Sairaus	
  

Miten	
  selviydyt	
  MG	
  -­‐sairauden	
  kanssa	
  jokapäiväisessä	
  elämässä	
  ja	
  mitä	
  ongelmia	
  koet?	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
  

Minkälainen	
  on	
  liikuntakykysi,	
  esim.	
  miten	
  pitkän	
  matkan	
  voit	
  kävellä	
  tai	
  minkälaisia	
  

rajoitteita	
  sinulla	
  on,	
  esim.	
  rappusten	
  kävely?	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
  

Onko	
  sinulla	
  muita	
  sairauksia	
  ja	
  haittaavatko	
  ne	
  selviytymistäsi,	
  miten?	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
  

Onko	
  sinulla	
  käytössäsi	
  apuvälineitä	
  ja	
  mitä	
  ne	
  ovat?	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
  

Onko	
  sinulla	
  erikoisruokavaliota	
  tai	
  ruoka-­‐aine	
  allergioita,	
  mitä?	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  

	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
   	
  



9

Valmistaudu vuoden kohokohtaan

Tallinnassa riittää ihailtavaa

Valtakunnallista MG-päivää vietetään tämän jälkeen 22 tunnin Helsinki-Tallinna -risteilyllä. 
-	 laivan lähtö Helsingistä la 13.4.2019 klo 18.30. Laivalla muun muassa paneelikeskustelu.
-	 Alus  on Tallinnassa su 14.4.2019 klo 8-12.30, jona aikana mahdollisuus oleskeluun laivalla tai 
	 omatoimiseen käyntiin kaupungilla.
-	 Paluu Helsinkiin klo 16.00.

Ilmoittautumiset viimeistään 4.3.2019 mennessä.

Ohjelma

Lauantai 
13.30 	 Ilmoittautuminen + kahvitus  
14-15 	 Valtakunnallisten MG-päivien avaus, pj Paavo Koistinen  
	 Mitä huono huokaat, kun turva on kelkassa - potilasnäkökulmaa lääketurvallisuudesta, 
	 sosiaalineuvos Aimo Strömberg 
15-16 	 Suomen MG-yhdistys ry:n vuosikokous
	 Siirtyminen laivalle Länsisatamaan
16.30-17  	 Maihinnousukorttien jako 
18.30 	 Laivan lähtö Helsingistä  
17.30-20.15 	 Buffet- illallinen laivalla

Sunnuntai 
7-10 	 Aamiainen laivalla 
8.00-  	 Mahdollisuus laivasta poistumiseen ja omatoimiseen tutustumiseen Tallinnassa 
12 	 Paluu laivalle viimeistään tähän mennessä 
12.30-13.30  	 Paneeli: Mikä on MG- ja LEMS potilaiden hoito- ja kuntoutustilanne Suomessa 
14.15-15.30 	 Buffet-lounas 
16.00 	 Laiva saapuu Helsinkiin

Vuoden 2019 vuosikokous on Helsingissä lauantaina 13.4.2019 iltapäivällä. 
Kokouspaikkana on hotelli Clarion, Jätkäsaareen vuonna 2016 avattu uusi hotelli, 

osoitteessa Tyynenmerenkatu 2, Helsinki.



 
Ilmoittautumislomake  Palautusosoite: Suomen MG-yhdistys ry 
          Susanne Hiltunen 
           Heikinmäentie 13 
          21160 Merimasku 
 
 
 
Sitova ilmoittautuminen Suomen MG-yhdistys ry:n Valtakunnallisille Myastenia -
päiville 13.-14.4.2019.  
  
Vuosikokous + Tallink Silja 22 h risteily, Helsinki-Tallinna-Helsinki 
 
  
Nimi _____________________________________ varsinainen jäsen/ei jäsen 
 
 
Osoite ___________________________________ puhelin _______________________ 
 
Muut mukana tulevat henkilöt 
______________________________________________________________________ 
 
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 kahvileipä (16e/hlö) ______ 
                                     
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/hlö 
 -syntymäaika (tieto tarvitaan laivayhtiötä varten)  ______  
 
 
Erikoisruokavalio __________________________________________________________ 
 
 
 
Edellä olevan ilmoittautumisen mukaisesti olen maksanut yhdistyksen tilille  
 
IBAN: FI44 5542 4020 0254 54 BIC: OKOYFIHH              ______________ €.  
 
                             
 
Päiväys _________________________   Allekirjoitus _____________________________ 
 
 
Yhdistys maksaa vuosikokoukseen osallistuneiden jäsenten matkakustannukset edullisimmalla 
(yleisellä) kulkuneuvolla. 
Korvaus maksetaan tositteita vastaan pankkitilille viimeistään 30.5.2019. Jos oman auton tai muun 
poikkeavan kulkuneuvon käyttö on välttämätöntä, selvitä syyt siihen matkalaskussa. 

Ilmoittautuminen 
    viimeistään 
     4.3.2019 
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Hallituksessa päätettyä 29.1.2019

• 	 Tilinpäätös käsiteltiin, hyväksyttiin ja allekirjoi-
tettiin.

• 	 Todettiin, että sihteeri ja rahastonhoitaja pois-
tavat jäsenluettelosta ennen seuraavaa jäsen-
maksulaskutusta ne jäsenet, joilla on ollut jä-
senmaksu maksamatta yli 2 vuotta.

• 	 Vuoden 2018 toimintakertomusluonnos käsitel-
tiin.

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

• 	 Päätettiin, että jatkossa kaikkien kuntoutuskurs-
sien hinta/omainen on majoitushinta + 	
ruokailut.

• 	 Hyväksyttiin Espoon kurssin hakijat, 12 henkeä 
sekä yhdistyksen edustajiksi kurssille lähtevät 
Päivi ja Timo Kuikk.a

• 	 Hyväksyttiin Vuokatin kurssin ohjelma ja pää-
tettiin ruokailut. Lisätään jatkossa kaikkien kurs-
siohjelmien loppuun teksti ”muutokset ovat 
mahdollisia”.

• 	 Neurologia ei kutsuta Espoon eikä Vuokatin 
kuntoutuskursseille.

• 	 Käytiin läpi valtakunnallisen MG-päivän 2019 
ohjelma.

• 	 Porilaiset vuokraavat bussikuljetuksen tapah-
tumaan. Bussi kuljettaa myös huonojalkaiset 
kokouspaikalta satamaterminaaliin. Yhdistys 
osallistuu kuljetuskustannuksiin 570 eurolla.

• 	 Järjestätymiskokous pidetään vuosikokouksen 
jälkeen laivalla kello 20.30. 

• 	 Kuntoutusta koskevaan paneelikeskusteluun 
laivalla osallistuvat yhdistyksestä Sari Saari ja 
Minna Ranne. Muut kaksi panelistia nimetään 
myöhemmin.

• 	 Yhdistys valtuutti jäsen Pirjo Ylimäen käyttä-
mään äänivaltaa Vantaan vammaisneuvos-
tossa. Hänelle toimitetaan valtakirja tehtävän 
hoitoa varten.

• 	 Sari Saari on yhdistyksen neljäs osallistuja 
syyskuussa järjestettävään myasteenikkojen 
Pohjoismaiden kokoukseen. Muut kolme Suo-
men edustajaa ovat Mariann Sjöholm, Eva 
Frostell-Pyhäjärvi ja Tomas Mattbäck.

• 	 Seuraava kokous pidetään ke 27.2. klo 17 alkaen 
hotelli Arthurissa Helsingissä.

Suomen 
MG-yhdistyk-
sen varapu-
heenjohtaja 
Ismo Lumpi-
ola (vas.) ja 
hallituksen 
jäsen Ma-
riann Sjöholm 
kuuntelivat 
kokouksessa 
keskittyneinä, 
mitä muilla 
oli sanottavaa 
ajankohtaisis-
ta aiheista.
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Tikkakoskella asuvilla Kotilaisilla on 10 lasta. Heis-
tä yhdellä diagnosoitiin vuoden ja 10 kuukauden 
iässä myastenia gravis.

Ville-Antti Kotilainen, 5, on reipas pieni poika, joka 
viilettää pihaleikeissä isompien perässä. Myaste-
nian vuoksi hänen vointiaan on silti seurattava 
jatkuvasti.

-Hiljattain hän lähti hiihtämään naapuriin ka-
vereiden kanssa. Kun vilkaisin ikkunasta, näin että 
siellä hän istuu pellon laidassa. Olivat voimat lop-
puneet kesken, Ville-Antin äiti 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 terveitä, samoin molem-
mat vanhemmat. Vain isän suvussa on ilmennyt 
jonkin verran reumaa ja 1-tyypin diabetesta.

”Katsotaan, mikä matka tämä on”

Maritta Kotilaisen kolmanneksi nuorin lapsi, 
Ville-Antti, on myasteenikko, jonka arki sujuu 
lääkityksellä. Reipas poika pohtii silti ajoittain, 
miksi muut lapset eivät ota lääkkeitä ja miksi hän 
ei jaksa samalla tavalla kuin muut.

-Sitä ajateltiin, että tämä nyt annettiin meille. 
Katsotaan, mikä matka tämä on, äiti Kotilainen 
muistelee tuntojaan.

Oltava ajoissa liikkeellä 
Kotilaisten vanhin lapsi on jo 20-vuotias, kuopus 
puolen vuoden. Tällä hetkellä äiti on äitiyslomalla, 
mutta normaalisti hän käy päivätöissä seurakun-
nan keittiössä.

-Kun Ville-Antti sairastui, jäin vuodeksi kotiin. 
Hän ei silloin vielä osannut sanoa, miltä tuntuu, ja 
vaati jatkuvaa seurantaa, Maritta Kotilainen muis-
telee.

Päiväkodissa Ville-Antilla oli aluksi henkilökoh-
tainen avustaja omassa ryhmässä, mutta kun arki 
hoidossa lähti sujumaan, ei tätä enää tarvittu.

Nyt edessä on taas uusi vaihe, kun syksyllä 
alkaa esikoulu. Sitä varten poika on menossa kes-
kussairaalaan neurologille keväällä.  

-Ainakin sitten meillä on arviointi ja avuntarve 
selvitetty. On tärkeää olla ajoissa liikkeellä, jot-
ta saa tarvittaessa avustajat eskariin. Ville-Antille 
hienomotoriikka on vähän haasteellista, kun silmä 
väsyy ja alkaa nähdä kahtena, Maritta Kotilainen 
tarkentaa.

Lääkitys tarkistettava viikottain
Perusarki pyörii lääkityksellä, vaikka sen määrää 
onkin mietittävä lähes viikoittain. Leikki-ikäisen 
pojan liikkuminen on niin aktiivista, että myös 
lääkityksen kanssa ollaan toisinaan helisemässä.

-Nopeasti lääkkeen teho loppuu, kun hän tuolla 
lumessa leikkii tai laskee mäkeä, äiti tietää. 

Mäkeä laskiessaan poika saattaa välillä istahtaa 
hetkeksi pulkkaan lepäilemään, jotta jaksaa taas 
tarpoa mäen ylös. Myös hiihtäessä voimat saatta-
vat uupua kesken kaiken, vaikka lääkettä olisi otettu 
lisää juuri ennen suoritusta.

-Viime kesän helle oli kova juttu. Annoin lääket-
tä 1,5 tunnin välein. Olen myös huomannut, että 
uinti kuluttaa ihan eri tavalla. Ville-Antilla olisi intoa 
uida enemmän, joten on vahdittava rannalla, ettei 
hän ui liian syvälle.

Päiväkodissa Ville-Antti saa lääkettä hoitajilta, 
jotka soittavat tarvittaessa vanhemmille ja kysyvät 
lisäohjeita.
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”Munsta tuntuu myasteeniselta”
Toistaiseksi Ville-Antilla on ollut kaksi pidempää 
sairaalajaksoa. Myastenia gravista lukuun otta-
matta poika ei onneksi ole pahemmin sairastellut.

Neurologilla Keski-Suomen keskussairaalassa 
Ville-Antti käy säännöllisesti puolen vuoden vä-
lein. Käyntien välillä Maritta Kotilainen voi soittaa 
suoraan lääkärille, ja mahdollisesti tarvittavat lää-
kemuutokset tehdään puhelimitse.

-Aluksi Ville-Antin jatkosairaala oli Kuopio, mut-
ta kun siellä ei kuitenkaan voi kaikkea tehdä, muu-
tettiin myös jatkosairaala Helsinkiin.

Lapsen kasvaessa on hänen hoitonsa äiti Koti-
laisen mukaan helpottunut. 

-Ei hän vieläkään ala spontaanisti kertomaan, 
miltä tuntuu, mutta kun oireet lisääntyvät ja ky-
syn, että miltä tuntuu, hän osaa vastata kahdella 
tavalla: joko munsta tuntuu myasteeniselta tai mua 
väsyttää.

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

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

Reppuselkäinen Ville-Antti äitinsä kera valmiina elämänsä ensimmäisille valtakunnallisille 
myastenia-päiville.

Minun tarinani -kirja edelleen myynnissä
Hanki kirja potilaskertomuksista lahjaksi läheiselle 

Minun tarinani - kertoo monen myasteenikon tarinan.

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

Kirjan hinta on 10 euroa + postikulut 2,40 e, yhteensä 12,40 e
 ja se maksetaan yhdistyksen tilille FI44 5542 4020 0254 54 

ennen tilauksen toimittamista.
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Vammaispalvelulain uudistusta on valmisteltu pit-
kään ja huolellisesti. 

Alkuperäisenä tavoitteena on ollut yhdistää vam-
maispalvelulaki ja kehitysvammalaki yhdeksi uu-
deksi vammaispalveluja koskevaksi erityislaiksi, 
joka koskee kaikkia vammaisia henkilöitä yhden-
vertaisesti. 

Uuden vammaispalvelulain tarkoituksena on 
toteuttaa vammaisen henkilön yhdenvertaisuut-
ta, osallisuutta ja osallistumista yhteiskunnassa, 
edistää vammaisen henkilön itsenäistä suoriu-
tumista ja itsemääräämisoikeuden toteutumista 
sekä ennen kaikkea turvata vammaisen henkilön 
yksilöllisen tarpeen mukaiset, riittävät ja laadultaan 
hyvät palvelut.

Uudesta lakitekstistä on poistettu termi vaikea-
vammainen. Uusi laki koskee diagnoosista riippu-
matta tasavertaisesti kaikkia niitä vammaisia tai 
pitkäaikaissairaita henkilöitä, joilla on pitkäaikaista 
toimintarajoitetta ja jotka eivät suoriutuisi tavan-
omaisen elämänsä toiminnoista ilman ehdotetun 
lain mukaisia palveluja. Aiempaa vahvemmin on 
laissa tuotu esiin myös vammaisten lasten ja nuor-
ten asema.

Uusi vammaispalvelulaki täydentää sosiaali-
huollon yleislainsäädäntöä. Vammaiset henkilöt 
saavat jatkossakin tarvitsemansa sosiaalihuollon 
palvelut ja tuen ensisijaisesti sosiaalihuoltolain (ja 
ikääntyneet myös vanhuspalvelulain) perusteella. 
Vain jos yleislakien perusteella myönnettävät pal-
velut eivät ole sopivia tai riittäviä, palveluja myön-
netään vammaispalvelulain perusteella.

Valmistelutyön edistyessä lakiehdotukseen on 
sisällytetty myös YK:n vammais- ja lapsen oikeuk-
sien sopimuksen periaatteita. Kun samanaikaisesti 
on valmisteltu sosiaali- ja terveyspalvelujen jär-
jestämisvastuun siirtämistä kunnilta maakunnille, 
on vammaispalvelulain uudistamistyössä pitänyt 
huomioida myös sote- ja maakuntalaki, palvelun-
tuottajalaki ja valinnanvapauslaki. 

Mikäli lakiesitys menee eduskunnassa läpi, uusi 
vammaispalvelulaki tulee voimaan vuonna 2021 eli 
samaan aikaan kuin uudet maakunnat aloittavat 
toimintansa.

Vammaispalvelulaki uudistuu hyvään suuntaan

Subjektiiviset oikeudet
Maakunnan erityisen järjestämisvelvollisuuden 
piiriin kuuluvia, vammaisuuden perusteella jär-
jestettäviä 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 perheensä 
kanssa) ja päiväaikainen toiminta (tuki sosiaaliseen 
vuorovaikutukseen, osallisuuteen ja toimintakyvyn 
ylläpitoon) sekä asumisen tuki, tuki esteettömään 
asumiseen (asunnon muutostyöt), henkilökohtai-
nen apu ja liikkumisen tuki. 

Näihin palveluihin olisi vammaisilla henkilöillä 
subjektiivinen oikeus. Lisäksi uuteen lakiesitykseen 
sisältyy myös muutamia harkinnanvaraisia, mää-
rärahasidonnaisia palveluja ja tukia. 

Lapset on huomioitu lakiuudistuksessa entistä 
paremmin.
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1. Asumisen tuki

Asumisen tuki vastaa nykyistä vammaispalvelulain mukaista palveluasumista. Kuten tähänkin 
asti, kyseessä olisi palvelujen kokonaisuus, jossa yksilöllisen tarpeen mukaista apua ja tukea voitai-
siin järjestää eri keinoin ja eri lakien perusteella, esimerkiksi kotipalvelujen, henkilökohtaisen avun 
ja turvapuhelinratkaisun yhdistelmänä. 

Osana vammaisen henkilön asumisen tukea nämä kaikki palvelut olisivat maksuttomia. Tarvittaes-
sa voidaan vakituiseen asuntoon tehdä myös asunnon muutostöitä (tuki esteettömään asumiseen.) 

Uutta on se, että vammaista henkilöä kannustettaisiin ensisijaisesti asumaan omassa kodissaan 
tavallisessa asunnossa ja asuinympäristössä, ja vain erityisen painavasta syystä asuminen voitaisiin 
järjestää palvelutaloon tai muuhun tuettuun asumisyksikköön.

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

Varhaiskasvatusta voidaan myöntää valmennuksen ja tuen palveluna vammaisille lapsille, joilla 
on tarve varhaiskasvatukseen osallisuutta tukevana toimintana. Aikuistuvaa nuorta tuetaan valmen-
nuksen ja tuen avulla siirtymään omaan kotiin ja elämään itsenäistä elämää.

Asiakassuunnitelma
Uudessa vammaispalvelulaissa turvattaisiin siis 
erityispalvelut vammaiselle henkilölle hänen yk-
silöllisten tarpeidensa mukaisesti. Kun asiakkaan 
palvelutarvetta arvioidaan, sen tulee tapahtua yh-
teistyössä asiakkaan kanssa ja siten, että myös 
hänen elämäntilanteensa otetaan huomioon pal-
velujen suunnittelussa ja toteutuksessa. 

Tarvittavat palvelut kirjataan asiakassuunnitel-
maan, joka on pohjana päätöksenteolle. Päätökset 
jokapäiväisessä elämässä välttämättömistä palve-

luista olisi tehtävä toistaiseksi voimassa oleviksi. 
Nykylainsäädännön mukaanhan päätöksiä on ollut 
mahdollista tehdä myös vain määräajaksi. 

Muutoksenhaku pysyy siltä osin ennallaan, että 
kielteisestä päätöksestä voi valittaa hallinto-oikeu-
teen asti, mutta korkeimpaan hallinto-oikeuteen 
valittaminen vaatisi jatkossa valitusluvan, siis 
myös subjektiivisten oikeuksien osalta.

Teksti: Annikki Karjalainen
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2. Henkilökohtainen apu

Henkilökohtainen apu säilyisi entisellään. Työhön, opiskeluun ja päivittäisiin toimiin sitä myön-
nettäisiin vammaisen henkilön yksilöllisesti tarvitsema määrä, ja vapaa-aikaan sitä voisi nykyiseen 
tapaan saada vähintään 30 tuntia kuukaudessa. 

Jotta henkilökohtaista apua voi saada, vammaisella henkilöllä on oltava voimavaroja määritellä 
avun sisältö ja toteutustapa. Työnantajamalli säilyisi, mutta uuteen lakiin ehdotetaan pykälää, jossa 
mainitaan, että työnantajamallia voidaan käyttää vain, jos työnantajaksi ryhtyvä vammainen henkilö 
kykenee vastaamaan työnantajan velvollisuuksista ja suostuu toimimaan työnantajana (saatuaan 
maakunnalta riittävän selvityksen työnantajan velvollisuuksista ja vastuista). 

Ketään ei siis enää voitaisi pakottaa henkilökohtaisen avustajan työnantajaksi vastoin tahtoaan, 
kuten monissa kunnissa on tähän mennessä voinut käydä silloin, kun kunnalla ei ole ollut muuta 
järjestämistapaa tarjolla kuin työnantajamalli. 

Uudessa laissa maakuntien tulisi tarjota mahdollisuutta avustajien järjestämiseen työnantaja-
mallin lisäksi myös omana toimintanaan, ostopalveluna tai palvelusetelillä. 

Muutamissa kunnissa palvelusetelit ovatkin jo tarjolla myös henkilökohtaisen avun ostamiseen, 
ja varsinkin pienten tuntimäärien kyseessä ollessa palvelusetelin käyttömahdollisuus on usein opti-
maalisin vaihtoehto sekä avustajan että avustettavan kannalta. (Lisää tietoa www.parastapalvelua.fi) 

Henkilökohtaisen avun toteuttamistavasta päätettäessä tulee myös sijaisjärjestelyt kirjata pää-
tökseen eli miten henkilökohtainen apu järjestetään avustajan loma-aikana tai hänen sairauspois-
saolojensa aikana. (Lisää 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 henkilöiden liikkuminen toteutetaan ensisijaisesti osana esteetöntä julkista liiken-
nettä, mukaan lukien kutsu- ja palveluliikenne. Sosiaalihuoltolain mukaisia liikkumisen tuen toteut-
tamistapoja ovat julkisen liikenteen käytön ohjaus ja ohjattu harjoittelu (esim. rollaattoriajokoulut), 
saattajapalvelu ja ryhmäkuljetukset. 

Vammainen henkilö saattaa kyetä käyttämään julkista liikennettä, jos hän saa sen käyttöön 
riittävän ohjauksen tai jos hän voi käyttää saattajaa. Muutamilla paikkakunnilla on tarjolla palvelu-
linjoja ja matalalattiabusseja, joihin nouseminen onnistuu myös apuvälineen (kuten rollaattorin tai 
pyörätuolin) käyttäjältä, varsinkin, jos avustaja tai saattaja on matkassa mukana.

Isompien paikkakuntien Joukkoliikennetoimistossa voi täyttää saattajakorttihakemuksen, ja 
tällaisen kortin haltijan saattajasta ei peritä maksua joukkoliikennevälineessä. Joillain paikkakun-
nilla joukkoliikennelautakunta tehnyt päätöksiä siitä, ettei pyörätuolilla matkustavalta eikä hänen 
saattajaltaan peritä lainkaan maksua. 

Mikäli vammainen henkilö ei toimintarajoitteensa vuoksi voi käyttää julkista liikennettä, hänelle 
voidaan myöntää kuljetuspalvelut. Niitä myönnettäisiin työhön, opiskeluun ja vapaa-aikaan, kuten 
tähänkin asti. 

Uudessa laissa mainitaan myös vaihtoehtoja. Maakunta voisi myös harkita myöntävänsä talou-
dellista tukea auton hankintaan, tai, tietyin edellytyksin, maakunta voisi antaa auton vammaisen 
henkilön käyttöön. 

Taloudellista tukea auton hankintaan voitaisiin myöntää myös vammaisen lapsen perheelle, jos 
autoa tarvitaan lapsen ja hänen apuvälineidensä kuljettamiseen. Tilanteessa, jossa auto on annettu 
vammaisen henkilön käyttöön, maakunnalla olisi kuitenkin oikeus vähentää kuljetuspalvelumatkojen 
määrää. 

Vapaa-ajan kuljetuspalvelumatkoja myönnettäisiin edelleen vähintään 18 yhdensuuntaista mat-
kaa kuukaudessa, ja matkoja voisi ajaa oman kunnan ja lähikunnan alueella. 

Mikäli vammaisella henkilöllä kuitenkin on perusteltu tarve ajaa kauemmaksi kuin lähikunnan 
alueelle, hänelle voitaisiin matkojen määrän sijasta myöntää ns. kilometrikukkaro, jolloin hänelle 
myönnettäisiin oikeus ajaa tietty kilometrimäärä. Tällöin kuljetuspalvelua voisi käyttää kaikkialla 
Suomessa. 

Lisäksi uusi laki sallisi matkojen jaksottamisen koko vuoden ajaksi, jolloin 18:aa matkaa ei tarvit-
sisi käyttää tasan kalenterikuukauden kuluessa, vaan vuodessa voisi ajaa 12 x 18 matkaa.
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Yhdistyksen hallitus kokoontui tammikuun lo-
pussa Tampereelle pohtimaan yhdistyksen tilaa.  

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

Paikkakunnilla, joilla ei toimi myasteenikko-
jen omia ryhmiä, rohkaistaan jäseniä lähtemään 
mukaan Lihastautiyhdistysten liikuntaryhmiin ja 
muuhun toimintaan. Myasteenikkojen paikallisryh-
mät voisivat myös toimia entistä enemmän yhteis-
työssä Lihastautiliiton paikallisyhdistysten kanssa.

Vuonna 2018 toteutetut, Hiljattain sairastuneille 
myasteenikoille räätälöidyt kuntoutuskurssit osoit-
tautuivat suosituiksi. Yhdistyksen varapuheenjoh-
taja Ismo Lumpiola muistutti tässä yhteydessä 
omasta kokemuksestaan.

-Parasta olisi, jos suoraan hoitava neurologi 
suosittelisi uusille sairastuneille, että on olemassa 
valtakunnallinen yhdistys, johon kannattaa liittyä. 
Tätä kautta minä sain tiedon MG-yhdistyksestä.

Katsaus menneeseen - tulevaa unohtamatta

Seksuaaliterveys vai Skype?
Keskustelua herätti myös ikuisuusaihe, miten akti-
voida nuoria myasteenikkoja mukaan yhdistyksen 
toimintaan. Keinoina tarjottiin luentoa aiheesta 
”Sairauden vaikutus seksuaaliterveyteen” sekä 
yleistä nuorten myasteenikkojen Skype-kokousta, 
jolloin kukin voisi osallistua keskusteluun omalta 
kotisohvalta käsin.

Lääkkeiden saatavuusongelmien osalta todet-
tiin, että yhdistyksen oman lääkevastaavan nimeä-
minen on ollut edistyksellistä ja hänen tarjoaman-
sa tuki hyvin tarpeellista.

Sosiaalisen median käytön lisääntyessä ovat 
viime vuonna perinteiset yhteydenotot hallituksen 
jäseniin - eli puhelut - vähentyneet huomattavasti.

Palaverin lopuksi päivitettiin yhdistyksen vuosi-
kello ja sovittiin, että erillinen ideapalaveri vuoden 
2020 suunnittelua varten pidetään elokuussa.

Puheenjohtaja Paavo Koistinen (vas.) ja pitkäaikainen rahastonhoitaja Merja Simolin-Kivilä uppoutu-
neina keskustelemaan yhdistyksen toiminasta. Hallitus pyrkii toimimaan arjessa jäsenistön parhaaksi.
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SATAKUNTA

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

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

VARSINAIS-SUOMI

Vertaistukitapaamiset myasteenikoille joka kuukauden toinen maanantai klo 17-
19 Lihastautiyhdistyksen toimitiloissa, os. Itäinen Pitkäkatu 68, Turku.
Tapaamiskerrat:  11.2., 11.3., 8.4., 13.5. sekä kesän jälkeen 9.9., 14.10., 11.11. ja 
9.12.2019.
Turussa em. osoitteessa on tarjolla myös Lihastautiyhdistyksen järjestämää 
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 27.5.

Lisätietoja nettisivuilla www.turunseudunmyasteenikot.net

KESKI-SUOMEN MG-RYHMÄ

Tapaamme tiistaina 5.2. klo 16 alkaen Jyväskylän Kaupunginkirjaston kahvi-
lan yhteydessä olevassa kabinetissa.
AIVOPÄIVÄ tiistaina 12.3. klo 14-18 Jyväskylän yliopiston Agoran aulassa ja 
auditorio 2:ssa. Teemana on Yksilölliset aivot yhteiskunnassa 

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

Tervetuloa!
Ritva Suikkonen, p. 040 522 9411 ja Päivi Hokkanen, p. 040 732 6806

UUDENMAAN MG-RYHMÄ

Uudenmaan MG-ryhmän tapaamiset jatkuvat Kampin Palvelukeskuksessa (os. 
Salomoninkatu 21 B, 00100 HKI) joka kuukauden toinen torstai klo 17–19.
Seuraavat kokoontumiset ovat  14.2., 14.3., 11.4. ja 9.5. Paikka on Keltsun maa-
lausluokka - 2 kerros, hissillä aulasta.

14.2. Akuuttilääketieteen professori, Hyksin akuuttiosaston toimialajohtaja Maaret Castrèn vierailee 
ryhmässä ja vastaa kysymyksiin koskien mm. MG -potilaiden akuuttitilanteita.

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

11.4. Tuolijooga. Paljon odotettua Tuolijoogaa vetää ryhmässä käyneille tuttu Heidi Viheriälä

9.5. Normaali tapaaminen

Toiminnasta vastaavat Pirjo Ylimäki, p. 050 375 6711, Kaija Savolainen, p. 050 563 8119 ja Pirkko Vanha-
mäki, p. 040 735 2181

PAIKALLISYHDISTYKSET
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POHJOIS-SAVON MG-RYHMÄ

Tapaamme joka kuukauden viimeinen keskiviikko klo 14-16 Melankadun toimintakeskuksessa, os. 
Melankatu 10 B, Kuopio.
Terveisin,
Savonmuan Sirpa eli Sirpa Vepsäläinen, p. 050 361 7872, veppis61@gmail.com
Ilmoittautumiset su 9.12. mennessä Ritvalle tai Päiville!

OULUN SEUDUN PAIKALLISTOIMINTA

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

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

LAHDEN SEUDUN PAIKALLISTOIMINTA
Järjestämme toimintoja yhteistyössä Etelä-Hämeen lihastautiyhdistyksen kanssa. 
Lisätietoja antaa Sisko Niemi,p. 044 502 6697, sisko.niemi04@gmail.com

POHJANMAAN PAIKALLISTOIMINTA
Pohjanmaan ruotsinkieliset myasteenikot tapaavat Vaasassa tarpeen mukaan. 

ROVANIEMEN PAIKALLISTOIMINTA
Rovaniemellä myasteenikot tapaavat toisiaan erikseen sovittaessa.

HÄME

Kaamos on kääntymässä jo voiton puolelle, hyvä niin. Vuosi vaihtunut ja 
lupaukset luvattu. Kiinalaisen horoskoopin tunnukset 2019 ovat ovat SIKA ja 
MAA. Toivotaan näiden johtavan tuohon paljon puhutun ilmastonmuutoksen 
parempaan kehitykseen, eikö niin.

Tapaamisia on ollut seuraavasti:
La 24.11.2018 klo 13 alkaen vietimme pikkujoulua Kojolankadulla Tampereella. Tarjolla oli puuroa, glö-
giä, kahvia, torttuja ja muuta makeaa mahan täydeltä. Tottahan toki tilaisuudessa kävi myös joulupukki 
lahjoineen. Osallistuimme 16 hengen vahvuudella.

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

Hyvää alkanutta vuotta 2019 MG-viestin lukijoille!

Pj Leila Mäkilä, p.0400 484338, leila.makila@gmail.com
Siht. Arto Jokinen, p.040 7322028, arto.jokinen@tintti.net



21

Suomen MG-yhdistyksen kesäpäivä Tampereella

Olemme varanneet 40 kpl lippuja Tampereen komediateatterin farssiin 
Voi veljet! lauantaina 3. elokuuta 2019.
Kesäinen päivä alkaa teatterilla, os. Lapintie 3 A, Tampere. Kello 12 
Komediateatterin perustaja, johtaja ja näyttelijä Esko Raipia ja vaimonsa 
Maija-Leena toivottavat meidät tervetulleiksi teatteriin ja kertovat sen 
historiasta. Kesäinen päivä jatkuu lounaalla teatterin ravintolassa. 
Teatteriesitys alkaa kello 14.30.
Teatterilippu, ruokailu ja väliaika pullakahvin hinta jäsenille 30e/hlö, 
ei-jäsenille 60 e.  
Maksu yhdistyksen tilille FI44 5542 4020 0254 54. 
Merkitse maksuun koko nimesi ja tilaamasi lippumäärä.
Ilmoittautumiset 15.6. mennessä arto. jokinen@tintti.fi tai 
p. 040 732 2028.

Voi veljet! on maailman parhaimman farssikirjailijan Ray Cooneyn ja hänen poikansa Michaelin 
mestariteos. Näytelmän 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 näyttelijäntyötä.
Rooleissa nähdään maamme tunnetuin viihdyttäjä-näyttelijä Jukka Puotila, Suomen paras farssi-
näyttelijä (Aamulehti) Jukka Leisti sekä mestarinäyttelijät Tommi Raitolehto, Petra Karjalainen, 
Mari Turunen, Aku Sajakorpi sekä Vesa Kietäväinen. Koko karusellia pyörittää mies lukuisten 
farssien takaa, ohjaaja-teatterinjohtaja Panu Raipia.
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HUS HYKS
Meilahden Tornisairaala
Neurologian poliklinikka, 
Haartmaninkatu 4, 00290 HELSINKI. 
Vaihde: (09) 4711, ma-pe klo 12-15 
Vastaava lääkäri: Neurologian poliklinikan 
ylilääkäri Tiina Sairanen

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

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

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

NEUROLOGIAN LÄÄKÄRIT MG-POTILAALLE

NEUROLOGIAN ERIKOISLÄÄKÄREITÄ

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

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

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

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

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

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

Juha-Pekka Erälinna
Dosentti, neurologian erikoislääkäri
Joukahaisenkatu 6, 20520 TURKU
Ajanvaraus: 010 235 3535
Mehiläinen NEO Turku

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

Lisää tietoa löytyy myös netistä:
www.suomenmg-yhdistys.fi
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Haluan liittyä Suomen MG-yhdistys ry:n jäseneksi

 olen MG-potilas

 olen LEMS-potilas

Etunimi ja sukunimi:

Kotikunta:
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Puhelinnumero:

Postinumero:

Sähköposti:
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Vapaamuotoinen viesti:

Minulle saa jatkossa lähettää tarjouksia ja informaatiota:
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Lisätietoja
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Taita ja niittaa yhteen 

Suomen MG-yhdistys ry/
Susanne Hiltunen
Heikinmäentie 13
21160  MERIMASKU
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YHTEYSHENKILÖT – KONTAKTPERSONER

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

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

Eija Majuri-Kontiainen
Hiidenvaarantie 118, 82655 VÄRTSILÄ
puh. 050 522 8244, 
eija.majuri-kontiainen@siunsote.fi

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

Maritta Kotilainen
Tikkakoski 
puh. 0400 638 165, marittakotilainen@gmail.com 

Minulla on myasteniaa sairastava lapsi ja annan 
mielelläni vertaistukea lapsipotilaita koskien.

Me yhteyshenkilöt olemme itse myasteniaa sairastavia ja meillä on jokaisella omat kokemuksemme 
tämän sairauden kanssa. Sinä, jolla on myasthenia tai olet myasteenikon läheinen, voit ottaa meihin 
yhteyttä yhteiseen sairauteemme tai yhdistykseemme liittyvissä asioissa.

Perheessä sairastavan lapsen MG-hoidosta ja vertaistuesta voi tiedustella sähköpostiosoitteesta: con-
gms@gmail.com.

Vi kontaktpersoner är själva myasteniker och har alla olika erfarenheter med vår sjukdom. Du som har 
myasteni eller är anhörig till myasteniker, kan kontakta oss med frågor som gäller vår gemensam sjukdom 
eller vår förening. Våra svenskspråkiga medlem är Tomas Mattbäck och Mariann Sjöholm.

Tomas Mattbäck
LEMS ja också på svenska
Korsholm
puh: 050 505 9577, tomas.mattback@yahoo.fi

Olen syntynyt 74. LEMS-diagnoosin sain syksyllä 
2009 ja syön erilaisia lääkkeitä. Muutaman raskaan 
alkuvuoden jälkeen voin nyt lääkkeiden ja tiukan 
dieetin avulla paljon paremmin ja olen kokopäi-
vätöissä opettajana. Vapaa-aikana seuraan kaiken 
jalkapallon mitä TV:stä tulee ja voinnin mukaan 
harrastan liikuntaakin.
Jag är född 74. Jag fick diagnosen LEMS 2009 och 
äter olika mediciner för det. Efter några tunga år i 
början mår jag nu mycket bättre tack vare medici-
ner och sträng diet och jag kan jobba heltid som 
lärare. På fritiden följer jag med all fotboll som 
kommer på TV och jag rör på mig så mycket som 
möjligt.

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

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

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

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

Elvi Sainomaa
Oltermanninkatu 12 B 24, 07900 LOVIISA
puh. 050 375 8418

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

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

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

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

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

Olen myös Keski-Suomen sairaanhoitopiirillä 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 silmäoireita, mutta ajoittain pärjään 
ilman lääkitystäkin. Olen eläkkeellä opettajan toi-
mesta, ja perheeseeni kuuluvat vaimon lisäksi ai-
kuiset lapset. Minulla on paljon harrastuksia.

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

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

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

Sain MG-diagnoosin vuonna 2001, ja tymektomia 
tehtiin marraskuussa 2000, jolloin vielä ei ollut 
diagnoosista tietoa. Itse olen sitä mieltä, että sai-
raus puhkesi jo helteisenä kesänä 1988 toisen poi-
kani synnytyksen yhteydessä, jolloin saimme kum-
pikin harvinaisen bakteerin. Olin tuolloin 34-vuo- 
tias. Diagnoosin saamisen jälkeen minulle ilmaan-
tui myös muita autoimmuunisairauksia. Vuoden 
2004 alusta pääsin työkyvyttömyyseläkkeelle. Jou-
duin sairauksien takia lopettamaan liikunnallisia 
harrastuksiani. Keskityin järjestötoimintaan, jossa 
pystyin hyödyntämään aiempaa osaamistani eri-
tyisopetuksesta lasten ja nuorten parissa. Nykyään 
olen palannut liikunnallisiin ja tanssillisiin harras-
tuksiin tehden kaikkea ”kuntoutuksen merkeissä” 
aivoille, mielelle ja kropalle. Elämä tuntuu siis ole-
van yhtä kuntoutusta aamusta iltaan. Vierivä kivi 
ei sammaloidu.
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Postiosoite: 
Suomen MG-yhdistys ry
Susanne Hiltunen
Heikinmäentie 13
21160 Merimasku

Sähköposti: toimisto@suomenmg-yhdistys.fi

Lääkevastaava
Eeva-Liisa Kontturi 
Sinkiläntie 10, 40530 Jyväskylä 
p. 044 242 8098 (arkisin klo 15-17), 
kesä-heinäkuussa ei neuvontaa 
elkontturi@gmail.com

Suomen MG-yhdistys ry

Hallitus

Puheenjohtaja
Paavo Koistinen
Mariantie 2 as. 9, 40900 Säynätsalo,
puh. 0400 682 337
paavo.koistinen@elisanet.fi

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

Sihteeri, kuntoutusasiat, viestintä 
Susanne Hiltunen 
Heikinmäentie 13, 21160 Merimasku 
p. 044 240 8852 (pe klo 10-14) 
susanne.hiltunen@gmail.com

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

Paikallistoiminta ja yhteyshenkilöt 
Riitta Jokela  
Koulukuja 44, 28400 Ulvila 
p. 0400 760 434 
riitta.liisa.jokela@gmail.com 

Laskutusosoite:
Suomen MG-yhdistys ry
c/o Merja Simolin-Kivilä
Solantie 12 A
21230 LEMU 

Suomen MG-Yhdistys ry:n pankki
Turun Osuuspankki -  Turku
IBAN: FI44 5542 4020 0254 54
BIC: OKOYFIHH

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

Mariann Sjöholm 
Keonpellonkatu 5 A 27, 21200 Raisio 
p. 050 537 6783 
mariann.sjoholm@gmail.com

Varajäsenet
Päivi Kuikka 
Lemonkalmantie 264, 12350 Turkhauta (Hausjärvi)
p. 040 588 1931 
paivi.kuikka@luukku.com

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




