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Suomen MG-yhdistys ry

Toimintakertomus vuodelta 2017
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1. Taustaa

Suomen MG-yhdistys ry on perustettu vuonna 1973. Yhdistyksen toiminnan tavoitteena on toimia Myasthenia gravis- ja LEMS (Lambert-Eatonin myasteeninen syndrooma) -sairauksia sairastavien henkilöiden edunvalvojana ja yhdyssiteenä kuntoutuksesta ja hoidosta sekä erityisongelmista vastaavien tahojen ja potilaiden välillä. Yhdistys edistää potilasryhmien kuntoutusta järjestämällä kuntoutuskursseja ja vertaistuellista toimintaa sekä pyrkii lisäämään tietoutta sairaudesta erilaisin keinoin. Lisäksi halutaan luoda ja ylläpitää yhteyksiä muihin vastaavaa toimintaa harjoittaviin yhteisöihin ja järjestöihin.

Yhdistyksen kotipaikkana on Helsinki ja toiminta-alueena on koko maa. Yhdistykseen voi liittyä potilasjäseneksi tai kannattajajäseneksi. Yhdistys toimii STEAn toiminta-avustuksen ja jäsenmaksutulojen puitteissa. Yhdistyksellä on solmittuna ostopalvelusopimus toimistopalveluista T:mi Media Merituulia/Susanne Hiltunen kanssa. 
2. Yhdistyksen yleistoiminta
2.1. Jäsenistö
Yhdistyksen jäsenmäärä oli vuoden 2018 alussa 732, joista varsinaisia jäseniä oli 653, heistä 15 LEMS- sairastavia, kannattajajäseniä oli 79. 
Kelan tilastojen mukaan Myasthenia gravis -lääkkeiden korvattavuuteen oikeutettuja ihmisiä (uudet luvut julkaistaan vuosittain helmikuussa) oli Suomessa vuoden 2016 lopussa 1433, joista naisia 811 ja miehiä 622. Alkaneita korvattavuusoikeuksia oli vuoden aikana 90 ja kuoleman takia päättyneitä 36.
2.2. Vuosikokous ja johtokunta
Yhdistyksen vuosikokous pidettiin Viking Grace -laivalla 2.4.2017 Valtakunnallisten myasteniapäivien yhteydessä. Myasteniapäiville osallistui 83 henkilöä ja vuosikokoukseen 55.
Varsinaisten jäsenten ja kannattajajäsenten vuotuinen jäsenmaksu päätettiin pitää ennallaan eli 22 eurossa ja ainaisjäsenmaksu vastaavasti 300 eurossa. 

Yhdistyksen hallituksena toimii johtokunta, johon kuuluvat vuosikokouksessa valitut puheenjohtaja (valitaan vuodeksi kerrallaan), 5-9 varsinaista jäsentä (valitaan kahdeksi vuodeksi kerrallaan) ja kaksi varajäsentä (valitaan vuosittain).

Johtokunnan kokoonpano vuoden 2017 vuosikokouksen jälkeen:
	Nimi
	Kotipaikka
	Tehtävä

	Paavo Koistinen
	Jyväskylä
	puheenjohtaja

	Ismo Lumpiola
	Akaa
	vpj



	Sari Saari
	Turku
	jäsen, SOME-asiat

	Merja Simolin-Kivilä
	Masku
	kirjanpitäjä ja rahastonhoitaja

	Riitta Jokela
	Ulvila
	paikallistoiminta-asiat 


	Mariann Sjöblom
	Raisio
	jäsen


	Minna Ranne
	Pori
	varajäsen


	Annaleena Leinonen
	Palokka
	varajäsen



	Susanne Hiltunen 
	Naantali
	sihteeri (ei johtokunnan jäsen)




Yhdistyksen johtokunta kokoontui vuoden aikana 9 kertaa käsittelemään ajankohtaisia asioita sekä toteuttamaan yhdistyksen vuosikokouksen hyväksymää toimintasuunnitelmaa.  

Yhdistyksen postiosoite vaihdettiin sihteerin kotiosoitteeseen vuoden 2017 vaihteessa, kun aiemmin voimassa ollut postilokero-osoite poistui käytöstä. Yhdistys on silti edelleen Kalateollisuuden keskusliiton alivuokralaisena osoitteessa Malmin kauppatie 26, Helsinki. Tiloissa on pidetty johtokunnan kokouksia sekä säilytetään yhdistyksen materiaalia. 
2.3. Koulutus
Osa johtokunnan jäsenistä osallistui 16.11.2017 Turussa järjestettyyn Potilaan päivän seminaariin.

2.4. Asiantuntijalääkäri 
Yhdistyksen asiantuntijalääkärinä vuodesta 2015 lähtien toiminut Irina Elovaara, neurologian professori Tampereen yliopistosta, jäi eläkkeelle vuonna 2017. Tällä hetkellä yhdistykselle etsitään vastaavaa asiantuntijalääkäriä.




2.5. Varainhankinta
STEA on vapaaehtoisvoimin toimivan potilasyhdistyksen toiminnan päärahoittaja. Yhdistyksen järjestämiltä, STEAn rahoittamilta kursseilta, peritään osallistujilta omavastuuna 10 euroa/vrk.

Lisäksi yhdistys kerää jäsenmaksua, joka vuonna 2017 oli 22 euroa ja ainaisjäsenyys 300 euroa.

Vuonna 2017 yhdistyksen lehteen Myastenia-Viestiin on myyty kaksi ilmoitusta. 

Vuosikokoustapahtumissa on lisäksi myyty 10 e/kpl maksavaa, vuonna 2016 julkaistua Potilaskertomukset -kirjaa. Lisäksi potilasoppaita on myyty muutamia kappaleita. Paikallisryhmien toimesta on järjestetty pienimuotoisia arpajaisia. 
3. Tiedotustoiminta

3.1. Myastenia-Viesti
Myastenia-Viesti on yhdistykselle merkittävä viestinnän muoto, tärkeä osa yhdistyksen tarjoamaa vertaistukea. Oma lehti on informaatiokanava harvinaista sai​rautta sairastavalle pienelle potilasjoukolle omaisineen. Lehti on myös toimiva tiedon lähde yhteistyökumppaneille, kuten terveydenhuollon ammattilaisille sekä hoito- ja kuntoutuslaitosten edustajille.

Vuonna 2017 lehti ilmestyi neljä kertaa. Sen levikki on 1100/numero. Jäsenmaksuun sisältyvä lehti postitettiin kaikille jäsenille. Lisäksi lehteä postitetaan muille tärkeille sidosryhmille ja asiantuntijaorganisaatioille sekä sairaaloihin ympäri maata. 
Lehdessä jaetaan uutta ja ajankohtaista tietoa, markkinoidaan tulevia kursseja ja ylläpidetään yhteyshenkilöiden yhteystietoja. Myös eurooppalaisen yhteistyön ja EuMGA -jäsenyyden kautta saatua tietoutta julkaistaan lehdessä. Vuoden 2017 aikana lehdessä julkaistiin kaksi ostettua ilmoitusta. 
Lehden päätoimittajana on toiminut yhdistyksen puheenjohtaja Paavo Koistinen, toimitussihteerinä Susanne Hiltunen ja toimituskuntana yhdistyksen johtokunta. Vuonna 2017 jatkettiin yhteistyötä raisiolaisen painotalo Newprint Oy:n kanssa. Yritys vastaa lehden taitosta, painatuksesta ja postituksesta.

3.2. Jäsenkirje
Toimintavuonna 2017 jäsenistölle postitettiin puheenjohtajan tervehdys yhdessä jäsenmaksulaskun kanssa toukokuussa.

3.3. Verkkosivut
Vuonna 2017 yhdistyksen vuotta aiemmin tapahtunutta verkkosivujen uudistusta on jatkettu. Osoitteessa www.suomenmg-yhdistys.fi toimivat sivut toimivat tiedotuskanavana ajankohtaisille asioille. Sivuilta ilmenee mm. lääkkeiden saatavuus- ja korvaustilanne. Sivuilla on tiedot yhteyshenkilöistä, paikallisryhmien tapaamisista, tietoa STEA:n tuella järjestettävistä kursseista sekä muita vinkkejä jäsenille. Myös lääkelista ja potilaskortti (suomen-, ruotsin-, englannin- ja espanjankielinen) on ollut mahdollista tulostaa verkkosivuilta. Lisäksi sivujen kautta voi ilmoittautua kursseille tai täyttää jäsenhakemuksen.

Verkkosivu-uudistuksen myötä yhdistyksellä on kaksi sähköpostiosoitetta, jotka toimivat Fonectan verkkosivujen Microsoft Outlook-palvelussa. Osoitteet ovat toimisto@suomenmg-yhdistys.fi ja kuntoutusasioiden hoitoa varten kuntoutus@suomenmg-yhdistys.fi.
3.4. Julkaisut 
Yhdistykseltä voi kysellä MG-sairauteen liittyvää informaatiomateriaalia:
-​Minun tarinani. MG - potilaan matka; Sirkku Hihnala ja Eeva Liisa Kontturi ;  Suomen MG -yhdistys 2016, Suomen raha-automaatti yhdistys (RAY).
-Uudet potilasesitteet  “Mitä ovat MG ja LEMS? Mistä tietoa?”  ja ”Vad är MG och LEMS? Varifrån information”, Suomen MG-yhdistys ry 2012.

-Potilasopas MG-potilaille ”Mystinen graavis - tietoa Myasthenia gravis (MG) sairaudesta”. Suomen MG-yhdistys ry 2008. Espoo, Frenckellin Kirjapaino Oy. Potilasopas lähetetään kaikille jäsenille ilmaiseksi, muille se maksaa 10 EUR + postituskulut.
-Elovaara Irina; Pirttilä Tuula; Färkkilä Markus ja Hietaharju Aki (toim) 2006. Kliininen Neuroimmunologia. Helsinki: Yliopistopaino  - sisältää artikkeleita Myasthenia graviksesta- Suomen MG-yhdistys ry:n 30-vuotisjuhlajulkaisu vuosilta 1973-2003. ”Kummajainen nimeltä Myasthenia gravis.” Hoppula, Tellervo 2003, Suomen MG-yhdistys ry.
4. Sopeutumisvalmennus- ja kuntoutustoiminta
Kelan järjestämät kurssit:
Neuroliitto ry:n Maskun neurologisessa kuntoutuskeskuksessa pidetyn, vuoden 2016 MG-kurssin seurantajakso järjestettiin Maskussa 27.2.-3.3.2017.
Vuonna 2017 Kela järjesti kaksi 10 vuorokautta kestävää sopeutumisvalmennus-/perhekurssia Myasthenia gravista sairastaville. Molemmilla kursseilla on 8 kuntoutujapaikkaa, joista molemmista jäi vapaaksi yksi paikka, joten kuntoutusta sai yhteensä 14 henkilöä.

Neuroliitto ry:n Maskun neurologisessa kuntoutuskeskuksessa oli kurssi 21.- 25.8.2017 ja sen seurantajakso 13.11-17.11.2017. 

Kruunupuisto Oy:ssa pidettiin kurssi 21.-25.8. ja sen seurantajakso 5.-9.2.2018. 

STEAn avustuksella järjestettiin vuonna 2017 kolme kurssia:
Kuntoutuskeskus Kankaanpäässä järjestettiin 1.-4.2.2017 kuntoutuskurssi, jonka tavoitteena oli löytää vireyttä ja hyvinvointia erilaisten liikunnallisten aktiviteettien sekä vertaistuen avulla. Kurssille osallistui 11 henkilöä.
Kuopion Rauhalahdessa järjestetty, Voimaantumisen lähteet, piti olla huhtikuussa, mutta siirtyi ohjaajan sairastumisen vuoksi pidettäväksi17.-22.9.2017. Kuopion Kylpylähotelli Rauhalahdessa pidetyllä kurssilla oli 12 osallistujaa.
Kurssiohjaajana toimi psykologi, psykoterapeutti, TRO Teija Jokipii, joka käytti työskentelyssä luovia ja toiminnallisia menetelmiä. Lisäksi käytiin alustuksia ja keskustelua aiheesta.
Kuusamon Soiviossa 11.-15.9.2017 järjestetyllä Hyvinvointia ja liikuntaa - voimaa luonnosta -kurssilla oli yhteensä 24 osallistujaa. Kurssi osoittautui hyvin suosituksi. Kurssin vetäjänä ja kouluttajana toimii musiikkipedagogi, ensiapukouluttaja, terveydenhoitaja Hannele Aarnio-Närhi.
Kurssin tavoitteena oli terveyden ja hyvinvoinnin lisääminen kokonaisvaltaisesti. Kurssilaiset tekivät luontoretkiä, opettelivat äänenhuoltoa ja rentoutumista musiikillisin keinoin sekä saivat ensiapuopetusta.
Suomen MG-yhdistyksen kuntoutustoiminnan tavoitteena on mahdollisimman

monipuolisen kurssitarjonnan järjestäminen myasteenikoille, heidän perheilleen ja
läheisilleen. STEAlta (ent. RAY) saatu taloudellinen tuki on antanut joustavat mahdollisuudet rakentaa vuosittain erilaisia kursseja sopeutumisvalmennuksellisin tavoittein. Kurssien sisällöt ovat vaihdelleet vuosittain, ja ohjelmat ovat painottuneet mm. liikuntaan, fysioterapeuttiseen ohjaukseen, työssä jaksamisen tukemiseen, aivojen hyvinvointiin, psyykkiseen hyvinvointiin sekä vertaistuen saamiseen. Kurssipaikat ovat vaihdelleet eri puolilla Suomea.
5. Edunvalvonta
Yhdistyksen tärkeimpiä edunvalvontaan liittyviä tavoitteita ovat MG-potilaiden hoidon, varhaisen diagnosoinnin ja hyvinvoinnin kehittäminen. 

Yhdistys valvoo myasteenikoiden etuja mm. seuraamalla aktiivisesti sairauden hoitoon käytettävien lääkkeiden Kela-korvattavuuksien tilannetta. Korvattavuuksien hakeminen tehdään tietyissä tapauksissa potilashakemuksina, yhdistys auttaa niihin liittyvien selvitysten tekemisessä ja asiantuntijalausuntojen hankkimisessa. Erittäin tärkeää on ollut myös eri lääkkeiden saatavuusongelmien selvittäminen eri lääkefirmojen ja tukkuliikkeiden kanssa. Yhdistys tiedottaa MG-potilaille lääkkeiden korvattavuudesta ja saatavuudesta säännöllisesti yhdistyksen kotisivuilla ja Myastenia-Viestissä.
6. Vertaistukitoiminta

6.1. Valtakunnalliset myasteniapäivät
Valtakunnalliset myasteniapäivät ovat yhdistyksen tärkein vuosittainen tapahtuma, jossa on mahdollista tavata muita myasteenikkoja vertaistuen merkeissä ja kuulla asiantuntijaluentoja. Vuonna 2017 valtakunnalliset myasteniapäivät pidettiin Turussa Lounatuulet -yhteisötalossa ja Viking Grace -laivalla huhtikuussa. Yhteisötalon tilaisuuteen osallistui 83 henkeä, laivalle ja vuosikokoukseen 55 henkilöä. 


Luennoitsijoina toimivat lääketieteen lis., silmätautien erikoislääkäri ja neuro-oftalmologi Pia Timgren, joka kertoi MG-potilaasta ja silmistä, sekä neurologian erikoislääkäri Janne Lähdesmäki, joka kertoi aiheesta MG ja viimeisimmät tutkimukset. Paneeliin osallistuivat Vilho Eerola, Päivi Kuikka ja Eeva-Liisa Kontturi. Puheenjohtajana toimi Suomen MG-yhdistyksen puheenjohtaja Paavo Koistinen.
6.2. Paikallistoiminta
Paikalliset MG-potilaiden kokoontumiset vertaistuen merkeissä tapahtuvat vapaamuotoisissa tapaamisissa eri paikkakunnilla ympäri Suomea. Säännöllistä paikallistoimintaa on ollut Helsingissä, Turussa, Tampereella, Porissa, Lahdessa (ei tapahtumia vuonna 2017), Kuopiossa ja Jyväskylässä. Oulussa toiminta pääsi käynnistymään marraskuussa 2017.

Oulun MG-ryhmä
Toiminnan käynnisti Pirkko Lehtikangas puolisoineen. Ensimmäisessä tapaamisessa Kumppanuuskeskuksen tiloissa oli paikalla noin 20 henkilöä. 
Jatkossa tapaamisia pyritään järjestämään samassa paikassa kerran kuussa. 
Uudenmaan MG-ryhmä
Uudenmaan ryhmätapaamisia pyöritti kolmikko Pirjo Ylimäki, Kaija Savolainen sekä Pirkko

Vanhamäki. Ryhmä on kokoontunut vuoden aikana 9 kertaa kuukauden viimeisenä torstaina kello 17-19 Helsingin keskustassa. 
Ryhmissä on ollut osallistujia 7 -15. Ilahduttavaa on ollut, että tapaamisiin on tullut myös vasta MG-diagnoosin saaneita. Ryhmän keskeinen ja tärkeä anti on ollut vertaistuen saaminen ja antaminen. Erilaisiin tilaisuuksiin osallistuminen ja myös ryhmätapaamisissa käyneet vierailijat koetaan avokkaaksi.
Helmikuussa järjestettiin Meilahden sairaalassa MG-sairauden infotilaisuus. Esillä oli julisteita ja

esitteitä ja kävijöille kerrottiin MG-sairaudesta. Tapahtuma oli osa Euroopan MG-järjestön MG-

viikkoa.
Helmikuun ryhmätapaamisessa oli vierailemassa terveyttä ja hyvinvointia tutkinut Johan Crostedt, joka puhui aiheesta "Optimaalinen terveys”. Lokakuun tapaamisen aiheena oli tuolijooga, johon ryhmäläiset johdatti joogaopettaja Heidi Viheriälä. Molemmissa tilaisuuksissa oli runsaasti osallistujia.
Hämeen MG-ryhmä 
MG-Hämeen vertaistukiryhmän tapaamisia Sammonkadulla on ollut 7. Lisäksi väki on osallistunut valtakunnalliseen MG-päivään ja teatteripäivään Tampereella. Tammikuun kokoontumisessa oli paikalla 12, maaliskuussa 15, huhtikuussa 11, toukokuussa (jolloin vietettiin myös Eero Virtasen 80-vuotispäiviä) 12 jäsentä. 
Heinäkuussa vierailtiin Tampereen Komediateatterissa ”Kaasua Komisario Palmu” -esityksessä. Paikalla oli 32 yhdistyksen jäsentä, joista 14 edusti Hämeen MG-ryhmää.

Syykuussa Sammonkadun kokoontumisessa oli paikalla 16, lokakuussa 11 ja marraskuun pikkujouluissa 14 jäsentä. Kokoontumisissa kahvitellaan, keskustellaan osallistujien sairaudesta ja lääkityksestä sekä mietitään aktiviteetteja vuoden aikana (retket, teatteri ja muut tapaamiset).
Turun MG-ryhmä
Turun Seudun Myasteenikot ovat kokoontuneet Lihastautiyhdistyksen tiloissa kuukauden toisena maanantaina.Tapaamisia on vuoden aikana ollut yhteensä 9, kaikkiaan on käynyt 91 henkilöä eli keskimäärin 9 henkilöä joka tapaamisessa.
Helmikuussa oli paikalla TS:n toimittaja tekemässä jutun lehteen Harvinaisten päivään.

Toukokuussa oli Kaj:n tyttären tytär soittamassa meille ja laulattamassa.

Marraskuussa oli SPR:n kulttuuriystävistä Elina Rosenqvist kertomassa matkalaukkutarinaa 1950-1960 luvun tavaroista. Joulukuussa vietettiin pikkujoulua glögin jne merkeissä.
Satakunnan MG-ryhmä
Satakunnan MG-kerho on kokoontunut 9 kertaa vuonna 2017. Kussakin tapaamisessa on ollut paikalla 4-10 henkeä. Olemme kokoontuneet Satakunnan Diabetesasemalla Porissa joka kuukauden ensimmäisenä maanantaina kello 13-15. 
Joulukuussa tapasimme ruokailun merkeissä Ravintola Torgetissa, jossa paikalla oli 10 henkilöä. Jatkossa satakuntalaiset kokoontuvat edelleen joka kuukauden ensimmäinen maanantai Diabetesasemalla kello 13-15.
Keski-Suomen MG-ryhmä
Vuonna 2017 Keski-Suomen MG-ryhmä kokoontui kolme kertaa vertaistapaamisiin 3-7 henkilön läsnäololla.  Lisäksi oli mahdollisuus osallistua Harnes-vertaisiltoihin, jossa yleensä myös asiantuntijaluento.

Keväällä järjestettiin aivopäivä yliopiston ja NV-järjestöjen kanssa.  MG-yhdistys oli esillä viettäen tällöin MG-viikkoa.
Syksyllä oli järjestöjen Valoviikot Keskussairaalalla, jossa MG-yhdistys oli mukana. Lihastautiliiton kanssa pidimme vertaispäivän yhdessä neurologian poliklinikan kanssa.

Pohjois-Savon MG-ryhmä
Toimintaa veti Sirpa Vepsäläinen. Ryhmällä oli tarinatuokioita ja vertaistukikokoontumisia kahdeksan kertaa Melankadun toimintakeskuksessa yhdessä Pohjois-Savon Lihastautiyhdistyksen kanssa. 
Tapaamisissa oli luennoitsijoita, fysioterapeutin luento, lähihoitajat hemmottelivat hieronnoilla ja rentoutuksella ja energiahoitaja. Joillakin kerroilla pidettiin keskustelutuokioita, pelattiin puhallustikkaa ja järjestettiin lautapeli-tapahtuma. Kevätkausi lopetettiin yhteisellä ruokailulla lounaspaikka Grillsonissa. 
Kesällä tehtiin lounasristeilyllä Kallavedellä, syksyllä käytiin teatterissa katsomassa musikaali Viulunsoittaja katolla. Syyskauden lopuksi pidettiin pikkujoulut Rauhalahdessa. Tapaamisissa oli läsnä osallistujia 10-33, heistä MG-yhdistyksen jäseniä 2-6 henkeä.
Lisäksi MG-ryhmäläiset tekivät toimintaansa tunnetuksi Fym 17- tapahtumassa Kuopio-hallissa. 

6.3. Yhteyshenkilöt
Yhteyshenkilöt toimivat erityisesti uusien MG-potilaiden tukena. He ovat jo pitkään itse sairastaneet MG-sairautta tai hoitaneet potilasta perheessään. Vuonna 2017 yhteyshenkilöitä oli yhdistyksellä 12 eri puolilla Suomea. Yhteyshenkilöt ovat valmiita keskustelemaan MG-sairauteen liittyvistä haasteista, jakamaan tavallisen myasteenikon kokemuksia ja tietämystä. Heiltä saa myös tietoja yhdistykseen liittymisestä ja sen toiminnasta.
7. Muu toiminta

7.1. Yhteistyö muiden järjestöjen kanssa
Suomen MG-yhdistys kuuluu yhtenä perustajajäsenenä 14 järjestön muodostamaan yhteisöön, Neurologiset vammaisjärjestöt (NV, www.nv.fi). Johtokunnan nimeämänä Susanne Hiltunen on ollut varsinainen MG-yhdistyksen edustaja ja Eeva-Liisa Kontturi varajäsen verkoston toiminnassa. 
Pirjo Ylimäki on virallisesti valittuna vammaisneuvoston jäsenenä Vantaan vammaisneuvostossa kaudella 2017-2018.
7.2. Kansainvälinen toiminta
Yhdistys pitää aktiivisesti yhteyttä muiden Pohjoismaiden MG-potilasyhdistyksiin. Pohjoismaiden MG-yhdistysten kanssa on tapaamisia joka toinen vuosi.

Syyskuussa 2017 Norjassa pidetyssä Pohjoismaiden MG-kokouksessa yhdistystä edustivat Eva Frostell-Pyhäjärvi ja Mariann Sjöholm. Yhdistys on myös jäsenenä European Myasthenia Gravis Association (EuMGA) -järjestössä. Kattojärjestön tarkoituksena on tukea eurooppalaisia MG-yhdistyksiä toiminnassaan MG-potilaiden hyväksi, ja toimia Euroopan tason edunvalvojana MG-potilaille.

EuMGA järjesti kansainvälisen MG-viikon helmikuussa 2017, jonka tarkoituksena oli että kansalliset jäsenyhdistykset järjestävät tapahtumia, joiden avulla lisätään MG-sairauden tietoutta sekä hoitohenkilöstön että yleisön osalta. 

EuMGA:n vuosikokouksessa Pariisissa syyskuussa 2017 yhdistystä edusti Eva Frostell-Pyhäjärvi.

Hän on ollut EuMGA:n hallituksen jäsenenä sekä Suomen että Pohjoismaiden edustajana vuodesta 2013 lähtien. EUMGA on nyt rekisteröity Englantiin, mutta koska siellä asuva rahastonhoitaja jää pois toiminnasta, tulee yhdistyksen miettiä rekisteröitymistä toiseen maahan.      
Yhdistys on myös mukana Euroopan laajuisessa harvinaisten sairauksien Orphanet –sähköpostiverkossa, mitä kautta saadaan viimeistä harvinaisiin sairauksiin liittyvää tutkimustietoa ja lääkkeisiin liittyvää tietoa.
7.3. Lääkevastaava
Yhdistyksen lääkevastaavana on toiminut sairaanhoitaja Eeva-Liisa Kontturi. Hänet valittiin tehtäväänsä yhdistyksen vuosikokouksessa keväällä 2017. Ensimmäisen toimintavuoden aikana lääkevastaava on saanut puhelimitse ja sähköpostitse useita yhteydenottoja. Puheluita on ollut 4-7 kappaletta kuukausittain. Yhteydenottojen syynä ovat olleet muun muassa erityisluvalliset lääkevalmisteet, potilaskohtaiset erityisluvat ja määräaikaiset erityisluvat. Yhteydenottojen keskeisenä huolena on ollut lääkehuollon turvaaminen.

Lääkevastaava on ollut yhteydessä HILAan (hintalautakuntaan),  Fimeaan ja Kelaan. Lisäksi hän on päivittänyt MG- potilailta kiellettyjen lääkkeiden listaa yhteistyössä Yliopiston farmaseutin ja Keski-Suomen ks neurologin kanssa.


