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Suomen MG-yhdistys ry

Toimintakertomus vuodelta 2020
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1. Taustaa

Suomen MG-yhdistys ry on perustettu vuonna 1973. Yhdistyksen toiminnan tavoitteena on toimia Myasthenia gravis-, LEMS (Lambert-Eatonin myasteeninen syndrooma) sekä CMS (kongenitaalinen myasteeninen syndrooma) -sairauksia sairastavien henkilöiden edunvalvojana ja yhdyssiteenä kuntoutuksesta ja hoidosta sekä erityisongelmista vastaavien tahojen ja potilaiden välillä. 
Yhdistys edistää potilasryhmien 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 2020 alussa 738 (tilanne 31.12.2019), joista varsinaisia jäseniä oli 642, heistä 14 LEMS- sairastavia, kannatusjäseniä oli 82. Vuoden 2020 lopussa (tilanne 31.12.2020) jäsenmäärä oli 725. Näistä varsinaisia jäseniä on 629, LEMS-sairastavia 15 ja kannatusjäseniä 81.

2.2. Vuosikokous ja hallitus
Yhdistyksen vuosikokous ja valtakunnallinen myasteniapäivä piti alun perin järjestää Hämeenlinnassa huhtikuussa, mutta korona pandemian vuoksi tilaisuus peruttiin. Vuosikokous pidettiin lopulta Tampereella, Lapland hotelsin tiloissa 29.8.2020.
Varsinaisten jäsenten ja kannattajajäsenten vuotuinen jäsenmaksu päätettiin pitää ennallaan eli 22 eurossa. Muita jäsenmaksutyyppejä ei enää myönnetä. 

Yhdistyksen hallitukseen kuuluvat puheenjohtaja, 5 (viisi) varsinaista jäsentä ja kaksi varajäsentä. Kaikkien hallituksen jäsenten toimintakausi on 2 (kaksi) vuotta.
Hallituksen kokoonpano vuoden 2020 vuosikokouksen jälkeen:
	Nimi
	Kotipaikka
	Tehtävä

	Paavo Koistinen
	Jyväskylä
	puheenjohtaja

	Ismo Lumpiola
	Akaa
	varapuheenjohtaja


	Sari Mäenpää
	Turku
	jäsen, SOME-asiat

	Merja Simolin-Kivilä
	Masku
	kirjanpitäjä ja rahastonhoitaja

	Riitta Jokela
	Ulvila
	paikallistoiminta-asiat 


	Mariann Sjöholm
	Raisio
	jäsen, ruotsinkielisten palveleminen


	Timo Valli
	Pori
	varajäsen, STEA-seuranta


	Päivi Kuikka
	Turkhauta
	varajäsen



	Susanne Hiltunen 
	Naantali
	sihteeri (ei hallituksen jäsen)




Yhdistyksen hallitus kokoontui vuoden aikana viisi kertaa. Lisäksi pidettiin kolme sähköpostikokousta.
Hallituksen kokouksia on pidetty vuoden aikana Tampereella ja Turussa. Yhdistyksen materiaaleja säilytetään Akaassa sijaitsevassa varastotilassa. 

2.3. Koulutus
Korona pandemian vuoksi perinteiset koulutustilaisuudet, kuten mm. Potilaan päivän seminaari, oli peruttu.
2.4. Asiantuntijalääkäri 
Yhdistyksen asiantuntijalääkärinä toimii neurologian erikoislääkäri Mikko Laaksonen. Hän ottaa vastaan potilaita sekä Maskun neurologisessa kuntoutuskeskuksessa että Mehiläinen NEO Turussa.

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 2020 oli 22 euroa.

Vuonna 2020 yhdistyksen lehteen, Myastenia-Viestiin, ei ole myyty ilmoituksia. Yhdistyksen julkaisemaa, 10 e/kpl maksavaa, vuonna 2016 julkaistua Potilaskertomukset -kirjaa, on myyty yksi kappale.
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 2020 lehti ilmestyi neljä kertaa. Lehden levikki on 1100 kpl/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 sekä ylläpidetään yhteyshenkilöiden yhteystietoja. Myös eurooppalaisen yhteistyön ja EuMGA -jäsenyyden kautta saatua tietoutta julkaistaan lehdessä. Lehden päätoimittajana on toiminut yhdistyksen puheenjohtaja Paavo Koistinen, toimitussihteerinä Susanne Hiltunen ja toimituskuntana yhdistyksen hallitus. Vuonna 2020 kilpailutettiin lehden taitto, painatus ja postitus. Kilpailutukseen osallistui neljä eri painotaloa. Yhteistyötä päätettiin jatkaa tutun ja hyväksi koetun painotalo Newprint Oy:n kanssa. 
3.2. Jäsenkirje

Jäsenkirjettä ei ole lähetetty jäsenistölle tänä vuonna. Jäsenmaksut lähetettiin jäsenistölle syyskuussa. 
3.3. Verkkosivut
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 STEAn tuella järjestettävistä kursseista sekä muita vinkkejä jäsenille. Myös vuonna 2018 julkaistu, uudistettu lääkelista ja potilaskortti (suomen-, ruotsin-, englannin- ja espanjankielinen) on mahdollista tulostaa verkkosivuilta. Lisäksi sivujen kautta voi ilmoittautua kuntoutuskursseille, vuosipäivään 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 2017.

-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.
3.5. Facebook -sivut
Yhdistyksellä on käytössä myös omat Facebook-sivut.
4. Sopeutumisvalmennus- ja kuntoutustoiminta
Kelan järjestämät kurssit:
Vuonna 2020 Kela järjesti yhden kuntoutuskurssin myasthenia gravista sairastaville.

Kuntoutuskeskus Kankaanpäässä alkoi viime vuonna yksi MG-kurssi. Kurssille osallistui 8 kuntoutujaa, mikä onkin kurssin maksimiosallistujamäärä. Kyseinen kurssi on kaksiosainen, joten päätösjakso ajoittuu tämän vuoden puolelle, ja toteutuu nyt tammikuulla, 25.1.-29.1.

STEAn avustuksella pidettiin vuonna 2020 yksi kurssi 
Turun kylpylähotelli Ruissalossa 6.-9.2.2020 pidetyllä Virkistävää luontoa ja liikuntaa -kurssilla oli 10 myasteenikkoa. Kurssiohjelmasta vastasivat fysioterapeutti Iida Aulas Lihastautiliitosta, Ensiavun ja terveydenhoidon kouluttaja Päivyt Suhonen ja kylpylän liikunnanohjaaja. Suomen MG-yhdistyksestä vetäjinä ja vertaistuen tarjoajina olivat paikalla Mariann Sjöholm, Merja Simolin-Kivilä ja Sari Mäenpää.
Muut vuodeksi 2020 suunnitellut kurssit - Seinäjoelle toukokuuksi, Ouluun elokuuksi ja Vuokattiin syyskuuksi - jouduttiin perumaan pandemiatilanteen vuoksi. Näille kursseille hakeneiden kurssihakemukset ovat edelleen voimassa ja tarjoamme heille paikkoja tulevilta kursseiltamme.
Suomen MG-yhdistyksen kurssitoiminnan tavoitteena on mahdollisimman monipuolisen vertaistuen tarjoaminen myasteenikoille, heidän perheilleen ja läheisilleen. STEAlta saatu taloudellinen tuki on mahdollistanut erilaisten kurssien joustavan toteuttamisen. Kurssien sisällöt vaihtelevat vuosittain. Ohjelmat ovat painottuneet esimerkiksi 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 myasteenikkojen 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. Lääkkeiden korvattavuudesta ja saatavuudesta tiedotetaan MG-potilaille Myastenia-Viestissä, yhdistyksen koti- ja facebook -sivuilla.
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 2020 valtakunnallinen myasteniapäivä oli suunniteltu järjestettäväksi Hämeenlinnassa huhtikuussa, mutta tilaisuus peruuntui pandemian vuoksi. 


6.2. Paikallistoiminta
Paikallisia MG-potilaiden vertaistukikokoontumisia järjestetään vapaamuotoisesti eri paikkakunnilla ympäri Suomea. Säännöllistä paikallistoimintaa on Helsingissä, Jyväskylässä, Kuopiossa, Oulussa, Porissa, Tampereella ja Turussa.
Uudenmaan MG-ryhmä 
Tapaamisia pyöritti kolmikko Pirjo Ylimäki, Kaija Savolainen sekä Pirkko Vanhamäki. 
Uudenmaan ryhmätapaamisia järjestettiin vuoden 2020 alusta Kampin palvelutalossa kolme kertaa. 

Maaliskuun jälkeen palvelutalon ovet suljettiin koronatilanteen vuoksi ja tapaamiset loppuivat. 
Maaliskuun tapaamisessa oli aivojumppaa, vetäjänä toimi Päivi Repo, Kinesiologiayhdistyksen puheenjohtaja sekä itsehoitomenetelmän kouluttaja.

Harvinaiset-verkosto järjesti kansainvälisen Harvinaisten sairauksien päivän kunniaksi Harvinaismessut Musiikkitalossa, Helsingissä lauantaina 29.2.2020. Uudenmaan paikallisryhmää tilaisuudessa edustivat Eva Frostell ja Pirjo Ylimäki. Messuilla oli kävijöitä noin 750 ja näytteilleasettajia 50.

Maaliskuussa järjestettiin Kampin palvelutalossa valtakunnallisen aivoviikon yhteydessä MG-sairautta koskeva infotilaisuus. Eva Frostell ja Pirkko Vanhamäki kertoivat kävijöille MG-sairaudesta ja elämästä sen kanssa.  Esillä oli julisteita ja esitteitä, kävijöitä paikalla oli noin 30-40.

Keski-Suomen MG-ryhmä 

Tapaamisista vastaavat Ritva Suikkanen ja Päivi Hokkanen. Keski-Suomessa oli suunniteltu yhdessä muiden NV-järjestöjen kanssa tieteeseenkin perustuvaa Aivopäivää sekä tanssi- ja liiketerapiaryhmää. 
 
Nämä, kuten MG-ryhmän omatkin vertaistapaamiset, peruuntuivat koronaepidemian takia. Myasteenikkojen välinen yhteydenpito netin ja puhelimen avulla on silti ollut aktiivista. 
Vuoden päätteeksi Keski-Suomen mg-ryhmäläiset kokoontuivat yhteiseen jouluruokailuun.  
Pohjois-Savon MG-ryhmä 

Toiminnasta alueella vastaa Sirpa Vepsäläinen. Toimintaa järjestetään yhdessä Pohjois-Savon lihastautiyhdistyksen kanssa. 
Tarinatuokioita ehdittiin pitää kaksi kertaa alkuvuodesta ja kolmesti loppuvuodesta. Tarinatuokioissa oli kahvitarjoilu ja rupattelua ja vertaistukea. Osallistujia 6-10, joista 2-3 myasteenikkoa.
Pikkujoulut pidettiin Lamperin laavulla turvavälein, raikkaassa ilmassa, omia eväitä paistellen ja syöden. Jokainen sai lahjapussin, jossa oli kaikenlaisia jouluisia herkkuja. Osallistujia oli kahdeksan henkeä.
Yhteyttä jäseniin pidettiin myös puhelimitse ja viestein.
Oulun MG-ryhmä 
Yhteyshenkilönä toimii Pia Moisala. Korona sekoitti vuoden 2020 tapaamiset aika lailla. Hervottomien kanssa tavattiin 5 kertaa ja osallistujia oli 4-5. Pääasiassa tapaamiset olivat vertaistukitapaamisia, Lihastautiliiton tiloissa kumppanuuskeskuksella ja nyyttäriperiaatteella. Vierailijoita ei käynyt.
Meille muutamalle osallistujalle tapaamiset olivat tärkeitä, koska liikkuminen ja sosiaaliset tapaamiset olivat koronan takia vähäisiä itse kullekin. Tapaamisissa olin ainoa myasteenikko.
Vuoden 2021 tapaamiset jatkuvat Lihastautiliiton kanssa yhteistyössä. Yhteyshenkilönä toimii Raija Similä.
Satakunnan MG-ryhmä

Satakunnan MG-kerhon toiminnasta vastaavat Riitta Jokela ja Timo Rimpelä.

Vuosi 2020 oli poikkeuksellinen, niin kuin kaikkialla, Covid-19 epidemian vuoksi.

Vuonna 2020 kokoonnuimme neljä kertaa. Helmikuussa paikalla oli 12-henkilöä, muissa tapaamisissa 3-6-henkilöä.

Kesälle suunnitellut muut tapahtumat peruuntuivat.
Timo Valli toimi elävänä kirjana Satakunnan ammattikorkeakoulun fysioterapiaopiskelijoille marraskuussa.
Loppuvuodesta selvitimme ja sovitimme kokoontumisajankohdan muutosmahdollisuutta, jotta myös työelämässä olevat saisivat paremman osallistumismahdollisuuden.

Porin Yhteisötalo Otavasta Pori löytyi sopiva aika ja sama tila kuin aiemmin, kuukauden ensimmäinen tiistai klo 17-19. Tämä sopi myös ryhmäläisille parhaiten.

Hämeen MG-ryhmä 
Toiminnasta vastaa Leila Mäkilä ja sihteerinä toimii Arto Jokinen. Tapaamisia on pidetty Kojolankadulla Tampereella, Tasvel ry:n tiloissa. 


Vuonna 2020 ryhmä on kokoontunut 2 kertaa eli 23.1. ja 10.9. Osallistujia paikalla on ollut 7-6 myasteenikkoa sekä 4 heidän läheistään.

Tilaisuuksissa on käyty läpi kuulumiset sekä kuultu tuoreimmat yhdistyksen asiat varapuheenjohtajan Ismo Lumpiolan kertomana. 10.9. juotiin myöhästyneet Ismon syntymäpäiväkahvit (70 vuotta 15.8.2020).
Vuoden 2020 koronapandemian takia kokoontumiset ovat jääneet näin vähiin. Tulevaisuus näyttää kuinka pian nuo rokotukset tuovat helpotusta ns. uuteen normaaliaikaan.
Turun MG-ryhmä 
Ehdimme kokoontua kolme kertaa ennen Koronaa, paikalla oli noin 7 henkeä kullakin kerralla. Syksyllä oli yksi tapaaminen, jossa oli vain kolme henkeä.

Lisäksi ryhmän jäsenet osallistuivat Bocciaan ja omakustanteiseen tuolijoogaan yhdessä Lihastautiyhdistyksen jäsenten kanssa.
6.3. Yhteyshenkilöt
Yhteyshenkilöt toimivat erityisesti uusien MG-potilaiden tukena. He ovat jo pitkään itse sairastaneet MG-sairautta tai hoitaneet potilasta perheessään. Vuonna 2020 yhdistyksellä oli 10 yhteyshenkilöä 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 on yksi Neurologiset vammaisjärjestöt (NV, www.nv.fi) yhteisön 14:sta perustajajäsenestä. Hallitus on nimennyt Susanne Hiltusen MG-yhdistyksen varsinaiseksi ja Eeva-Liisa Kontturin varajäseneksi verkoston toimintaan, mutta resurssipulasta johtuen Suomen MG-yhdistyksen edustajat eivät ole osallistuneet verkoston toimintaan viimeksi kuluneena vuotena. 
7.2. Kansainvälinen toiminta
Yhdistys pitää aktiivisesti yhteyttä muiden Pohjoismaiden MG-potilasyhdistyksiin. Pohjoismaiden MG-yhdistysten kanssa on tapaamisia joka toinen vuosi. Yhdistyksen edustajina näissä tapahtumissa ovat olleet 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:ssa Suomen MG-yhdistystä edustaa Eva Frostell-Pyhäjärvi, joka on ollut sen hallituksen jäsenenä sekä Suomen että Pohjoismaiden edustajana vuodesta 2013 lähtien. EuMGA:n rekisteröitymistyö aloitettiin laatimalla uudet säännöt Belgian lainsäädännön mukaan. Rekisteröinti saatiin valmiiksi vuoden 2020 aikana.
Yhdistys on myös mukana Euroopan laajuisessa harvinaisten sairauksien Orphanet –sähköpostiverkossa, mitä kautta saadaan viimeistä harvinaisiin sairauksiin liittyvää tutkimustietoa ja lääkkeisiin liittyvää tietoa.
7.3. Sairaanhoitajan terveiset


Yhdistyksen lääkeasioissa opastavana sairaanhoitajana on toiminut sairaanhoitaja Eeva-Liisa Kontturi. Hänet valittiin tehtäväänsä yhdistyksen vuosikokouksessa keväällä 2017. Vuoden 2020 vuosikokouksen yhteydessä elokuussa sairaanhoitaja jätti tehtävänsä.


Vuoden 2020 aikana hän ehti vastata lukuisiin yhteydenottoihin, jotka koskivat muun muassa erityisluvallisten lääkkeiden saatavuuteen liittyviä kysymyksiä, potilaskohtaisia erityislupia ja määräaikaisia erityislupia. Yhteydenottojen keskeisenä huolena on ollut lääkehuollon turvaaminen.

Sairaanhoitaja oli yhteyksissä HILAan (hintalautakunta), Fimeaan ja Kelaan erityisluvalliseen lääkehuoltoon liittyen.

