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Suomen MG-yhdistys ry

Toimintakertomus vuodelta 2016
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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 Raha-automaattiyhdistykseltä (RAY) saatavan toiminta-avustuksen ja jäsenmaksutulojen puitteissa. Yhdistyksellä ei ole palkattua henkilökuntaa.
2. Yhdistyksen yleistoiminta
2.1. Jäsenistö
Yhdistyksen jäsenmäärä oli vuoden 2016 lopussa 708,  joista varsinaisia jäseniä 627 ja 15 LEMS- sairastavia, kannattajajäseniä oli 66. 
Kelan tilastojen mukaan Myasthenia gravis -lääkkeiden korvattavuuteen oikeutettuja ihmisiä oli Suomessa vuoden 2016 lopussa 1379, joista naisia 797 ja miehiä 582. Alkaneita korvattavuusoikeuksia oli vuoden aikana 86 ja kuoleman takia päättyneitä 34
2.2. Vuosikokous ja johtokunta
Yhdistyksen 42. vuosikokous pidettiin Lahdessa17.4.2016 Valtakunnallisten myasteniapäivien yhteydessä. Myasteniapäiville osallistui 55 henkilöä ja vuosikokoukseen 36

Varsinaisten jäsenten ja kannattajajäsenten vuotuinen jäsenmaksu päätettiin pitää ennallaan eli 22 euroa ja ainaisjäsenmaksu vastaavasti 300 euroa. 

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 2016 vuosikokouksen jälkeen:
	Nimi
	Kotipaikka
	Tehtävä

	Paavo Koistinen
	Jyväskylä
	puheenjohtaja

	Eeva Liisa Kontturi                
	Jyväskylä
	vpj



	Pirkko Vanhamäki
	Hyvinkää
	sihteeri 

	Annaleena Leinonen
	Jyväskylä
	kuntoutussihteeri

	Merja Simolin-Kivilä
	Lemu
	kirjanpitäjä ja rahastonhoitaja

	Riitta Jokela
	Ulvila
	paikallistoiminta-asiat 


	May-Len Saari
	Turku
	varajäsen, jäsensihteeri



	Maarit Vartama
	Helsinki
	Jäsen, Myastenia Viestin toimitussihteeri



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

Yhdistyksen toimisto on osoitteessa Malmin kauppatie 26, Helsinki, Kalateollisuuden keskusliiton alivuokralaisena. Johtokunnan kokoukset on pidetty pääsääntöisesti toimistolla. Yhdistyksellä ei ole palkattua henkilökuntaa, joten toimistossa on säilytetty lähinnä yhdistykselle kuuluvaa materiaalia
2.3. Koulutus
Johtokunnan jäseniä on osallistunut seuraaville kursseille:
- 2/16. Potilasliiton vertaistukikoulutus Helsingissä,2 henkilöä

- 3/16  RAY:n seminaari Turussa,1 henkilö 

- 5/16  RAY:n seminaari Helsingissä,1 henkilö
- 11/16 Neuroligisten vammaisjärjestöjen 40-vuotisjuhlaseminaari ja 
 


 strategiakoulutus Helsingissä, 6 henkilöä
- 11/16 Potilaan päivän seminaari Kuopiossa, johtokunnan kokous sekä 



 strategiapalaveri , 9 henkilöä

2.4. Asiantuntijalääkäri 
Yhdistyksellä on nimetty asiantuntijalääkäri, joka vuodesta 2015 alkaen, on ollut Irina Elovaara, Neurologian professori Tampereen yliopistosta. Hänen tehtäviinsä kuuluu lääkelistan ajantasaisuuden päivitys. Häneen voi myös esim. terveydenhuollon henkilöstö olla tarvittaessa yhteydessä potilaskäynnin aikana, jos on epäselvyyttä lääkityksestä. Tiedot löytyvät myös yhdistyksen nettisivuilta. Asiantuntijalääkäri toimii yhdistyksessä myös vapaaehtoisena ja haluaa olla mukana tukemassa yhdistyksen toimintaa ja vaikuttavuutta.





2.5. Varainhankinta
Raha-automaattiyhdistys on vapaaehtoisvoimin toimivan potilasyhdistyksen toiminnan päärahoittaja. Ray:n rahoittamilta kursselta peritään 10 euroa/vrk osallistujilta kursseille sitoutumisen vuoksi.

Lisäksi yhdistys kerää jäsenmaksua, joka vuonna 2016 oli 22 euroa ja ainaisjäsenyys 300 euroa.

Vuonna 2016 on ollut myös pienimuotoista ilmoitusmyyntiä yhdistyksen lehteen Myastenia Viestiin. 

Vuosikokoustapahtumissa on ollut MG-tuotteiden myyntiä  mm. Logolla varustettuja paitoja ja lakkeja. Pienimuotoisia arpajaisia on järjestetty paikallisyhdistysten toimesta.  Potilasoppaita on myyty pitkin vuotta.
3. Tiedotustoiminta
3.1. Myastenia Viesti
Myastenia Viesti on yhdistykselle tärkeä viestinnän muoto ja informaatiokanava harvinaista sai​rautta sairastavalle pienelle potilasjoukolle ja heidän omaisilleen. Se on tärkeä osa yhdistyksen tarjoamaa vertaistukea ja lisäksi tiedon lähde sekä jäsenille ja omaisille että yhteistyökumppaneille, hoito- sekä kuntoutuslaitoksille sekä terveydenhuollon ammattilaisille.

Vuonna 2016 lehdestä ilmestyi neljä numeroa ja sen levikki oli 1100/numero. Lehti kuuluu jäsenmaksuun ja postitettiin kaikille jäsenille kotiin. Lisäksi lehti postitetaan sairaaloihin ja muille tärkeille sidosryhmille ja asiantuntijaorganisaatioille ympäri maan. Pääteemana lehdessä on ollut kurssi-ilmoittaminen ja uuden tiedon jakaminen, jota vuonna 2016 on ollut muun muassa yhdistyksen asiantuntijalääkärin haastattelu sekä neuroliikkujille tarkoitettu tietopaketti. Eurooppalaisen yhteistyön ja EuMGA -jäsenyyden kautta saatua tietoutta julkaistaan lehdessä. Vuoden 2016 aikana lehdessä julkaistiin yksi ostettu ilmoitus. Lehden päätoimittajana on toiminut yhdistyksen puheenjohtaja Paavo Koistinen, ja toimitussihteerinä Maarit Vartama sekä toimituskuntana yhdistyksen johtokunta.Vuonna 2016 jatkettiin yhteistyötä Raisiolaisen  painotalo Newprint Oy:n kanssa, joka vastaa lehden taitosta, painatuksesta ja postituksesta.

3.2. Jäsenkirje
Toimintavuonna 2016 lähetettiin vuosikokouksen jälkeen 1 jäsenkirje, jossa oli vuosikokouksen tärkeimmät asiat ja jäsenmaksulomake. 

3.3. Verkkosivut
Vuonna 2016 yhdistyksen verkkosivut www.suomenmg-yhdistys.fi uudistettiin ja siirrettiin uuden palveluntarjoajan palvelimelle. Sivut siirrettiin Fonectan palvelimelle, jossa sivut valmistettiin yhdistykselle osittain avaimet käteen -pakettina. Uudet sivut julkaistiin 27.5.2016. Sivujen laajentaminen sisältämään kaikki tiedot jäi yhdistyksen tehtäväksi julkaisun jälkeen. Uudistus ja päivitys on vielä kesken ja jatkuu alkuvuonna 2017. Uudistamisella haluttiin parempaa toimivuutta sekä käyttäjäystävällisyyttä mutta myös kustannustehokkuutta. Sivut toimivat tiedotuskanavana ajankohtaisille asioille, kuten lääkkeiden saatavuus- ja korvaustilanne, ja informaatiopankkina sairaudesta. Sivuilla on tiedot yhteyshenkilöistä, paikallisryhmien tapaamisista, tietoa sekä STEA:n tuella järjestettävistä kursseista ja muita vinkkejä ja tietoa jäsenille. Myös lääkelista ja potilaskortti (suomen-, ruotsin-, englannin- ja espanjankielinen) on ollut mahdollista tulostaa verkkosivuilta. Lisäksi sivujen kautta on voinut ilmoittautua kursseille ja täyttää jäsenhakemus.

Verkkosivu-uudistuksen myötä yhdistyksen sähköpostiosoitteita muutettiin ja päivitettiin vastaamaan paremmin tarvetta. Yhdistykselle jäi kaksi sähköpostiosoitetta, jotka toimivat Fonectan verkkosivujen myötä Microsoft Outlook-palvelussa. Yleinen toimisto@suomenmg-yhdistys.fi säilyi ja kuntoutusasioiden hoitoon perustettiin uusi kuntoutus@suomenmg-yhdistys.fi -osoite. Muita yhdistyksen sähköpostiosoitteita ei enää ole.
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
Maskun neurologisessa kuntoutuskeskuksessa 2016 järjestetyllä MG-kurssilla 29.8. - 2.9.2016 oli 6 kuntoutujaa.Siihen liittyvä seurantajakso järjestetään 27.2. - 3.3.2017. Samassa paikassa on ollut Kelan harkinnanvaraisella yksilöpäätöksellä 3 kuntoutujaa sekä vaikeavammaisen yksilöpäätöksellä 2 kuntoutujaa. 
Kruunupuisto Oy:ssa on järjestetty MG-kurssi 10.10. - 14.10.2016, johon osallistui 6 kuntoutujaa. Kurssiin kuuluva toinen jakso toteutetaan 20. - 24.3.2017. Vuoden 2015 kurssin seurantajakso oli 16. - 20.5.2016 ja kuntoutujia 6.
RAY:n avustuksen turvin järjestettiin seuraavat kurssit:
Kaksi kurssia järjestettiin Naantalin Kylpylässä 7. - 12.3.2016 (5 vrk) ja 28.9. - 1.10.2016 (3 vrk). Luovuus voimavarana -kurssien tavoite oli  löytää jokaisen kuntoutujan omaa luovuuden lähdettä arjen voimavaroiksi sairauden kanssa jaksamiseen. Toteutus tapahtui kevyen fyysisen harjoittelun ja erilaisten toiminnallisten menetelmien kautta, kuten musiikki,kuvataiteet, kirjallinen ilmaisu, esiintyminen ja oman kehon hyväksyminen tietoisen läsnäolon kautta. Kurssi oli suunniteltu myös liikuntarajoitteisille sopivaksi. Jälkimmäinen kurssi oli suunnattu yhdistyksen yhteyshenkilöille. Ensimmäiselle kurssille osallistui 14 henkilöä ja jälkimmäiselle 6 henkilöä.
Kolmas kurssi järjestettiin Kuntoutuskeskus Kankaanpäässä 14. - 19.3.2016 (5 vrk) ja osallistujia oli 10 henkilöä. Kurssin tavoitteena oli pitkäaikaissairaan fyysisen toimintakyvyn ylläpitäminen ja elämänhallinnan tukeminen sekä aktivoida osallistumaan omassa elinympäristössään. 
Suomen MG-yhdistyksen kuntoutustoiminnan tavoitteena on mahdollisimman

monipuolisen kurssitarjonnan järjestäminen myasteenikoille ja heidän perheilleen /

läheisilleen. Raha-automaattiyhdistykseltä 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 2016 valtakunnalliset myasteniapäivät pidettiin Lahden Cumuluksessa    huhtikuun 16-17. Päiville osallistui 55 henkilöä. 

Luennoitsijoina ja panelisteina olivat: THT, dosentti, terveydenhuoltoneuvos Irma Kiikkala, joka luennoi aiheesta ”Potilaan voimaantuminen” sekä LL neurologian erikoislääkäri Kelly Roosmaa-Ihamäki aiheesta: ”Potilaan omat vaikkuttamismahdollisuudet hoitoon ja hyvinvointiin”. Lisäksi paneelissa oli puheenjotajana Suomen MG-yhdistyksen puheenjohtaja Paavo Koistinen sekä kokemusasiantuntijoina Tomas Mattbäck ja Pirjo Ylimäki.

Muuhun ohjelmaan sisältyi kiertoajeluna Lahden nähtävyyksiin tutustuminen sekä käynti Lahden Sibeliustalossa. 
6.2. Paikallistoiminta
Paikalliset MG-potilaiden kokoontumiset vertaistuen merkeissä tapahtuvat vapaamuotoisissa tapaamisissa eri paikkakunnilla ympäri Suomea. Säännöllistä paikallistoimintaa on ollut usealla eri paikkakunnalla.

Uudenmaan MG-ryhmä
Uudenmaan ryhmätapaamisia pyöritti kolmikko Pirjo Ylimäki, Kaija Savolainen sekä Pirkko Vanhamäki. Ryhmä on kokoontunut vuoden aikana 10 kertaa kuukauden viimeisenä torstaina klo 17-19.

Ennen helmikuun tapaamista järjestettiin 25.2 klo 10-14 Meilahden sairaalassa MG-sairauden Info-tilaisuus. Esillä oli julisteita ja esitteitä ja kävijöille kerrottiin MG-sairaudesta. Tapahtuma oli osa Euroopan MG-järjestön MG-viikkoa.

Ilahduttavaa on paikalle löytäneiden uusien jäsenien tapaaminen aiemmin käyneiden lisäksi. Keskeinen paikka on koonnut laajalta alueelta saavutettavuutensa takia 4-13 yhdistyksen jäsentä kerrallaan. Tapaamiset ovat toteutuneet Helsingissä Stockmannin kahvilassa 
Lahden MG-ryhmä








  Lahden MG-ryhmällä oli vuonna 2016 kaksi tapaamista Invakeskuksessa. Osallistuijia oli 13.9.2016/8 ja 10.102016/1. 
Hämeen MG-ryhmä                                                                                              Tapaamisia ollut tasaisesti läpi vuoden eli kahdeksan (8) vuosikokous mukaan luettuna.

1)10-02-2016 Kokoonnuimme Tampereella Sammonkatu 8-10. Vaihdoimme kuulumiset ja tehtiin  juttu Tamperelaisen MORO-lehteen ns. Kekkerit palstalle. Juttu oli luettavissa 25/2-2016 ilmestyneessä numerossa. Jutussa tuotiin esille 29/2-2016 vietettävän harvinaiset sairaudet päivää, johon myös Myastenia Gravis kuuluu. Illan päätteeksi oli Leilan ideoimat arpajaiset.Paikalla oli 11+3 innokkainta.                                                                  
2)30-03-2016 Kokoonnuimme Tampereella Sammonkatu 8-10. Tähän tapaamiseen ”saimme” uuden myasteenikon Hannu LahtinenValkeakoskelta. Vanhan tavan mukaan kerroimme omakohtaiset myasteniaan sairastumiset ja kuinka sairauden kanssa pärjätään arkielämässä. Paikalla oli 10+5.   

3)Valtakunnalliset Myasteniapäivät oli 16-17/4-2016 Lahdessa. MG-Hämeestäkin oltiin, mutta tiedonjanoisella ”miehityksellä” paikalla. 

4)25-05-2016 Kokoonnuimme Tampereella Sammonkatu 8-10. Tapaamisessa kuultiin Lahden Myasteniapäivien antia ja mentiin läpi normaalit kuulumiset. Päätettiin myös teatteriretkestä Viikinsaareen T:re 28-07-2016. Paikalla oli 11+5. 

5)28-07-2016 Oli tuo jo aiemmin mainittu teatteriretki tuonne Viikinsaareen. Lähtö oli klo 11.00 Laukontorilta T:re laivalla kohti antoisaa retkeä. Perillä odotti varattu tila ruokailuun klo 12.00 ja itse teatterikappale alkoi klo 14.30. Kappaleena oli Albatrossi ja Heiskanen. Esitys oli todella hyvä, sillä musiikkina oli yli 30 ”Junnu” Vainion teosta. Tätä riemua oli todistamassa 8+6. 

6)06-09-2016 Kahviteltiin taas Sammonkadulla 8-10 (T:re). Mentiin läpi nuo tutut kuulumiset ja hahmoteltiin tulevan syksyn ohjelmaa (pikkujoulua ym.). Paikalla oli 10+3.

7)12-10-2016 Tapaaminen tutussa osoitteessa Sammonkatu 8-10 T:re. Kahvituksen ja kuulumisien lisäksi kävimme läpi myasteenikon ja lääkärin välisen yhteistyön tärkeyttä. Paikalla oli 11+5.

8)19-11-2016 Vietettiin Pikkujoulua Sammonkadun tiloissa T:re. Tilaisuus alkoi glögin juonnilla.

Tarjolla oli puuroa, kakkua, torttuja ja muutakin makeaa. Tämän kaiken lisäksi meillä oli elävää musiikkia. Musiikista vastasi soittoryhmä Kangasalan Balladipelimanneista. Illan päätteeksi kävi tietenkin itse Joulupukki lahjoineen. Pikkujoulusta oli nauttimassa 10+3.

Turun MG-ryhmä
Turun Seudun Myasteenikot ovat kokoontuneet kuukauden toisena maanantaina, Lihastautiyhdistyksen tiloissa, 9 kertaa. Kerralla on ollut 7-15 osallistujaa, yhteensä 93 käyntikertaa. Huhtikuun tapaamisessa oli Lihastautiyhdistyksen avustajakeskuksesta Sirke Salmela kertomassa avustajatoiminnasta. Lokakuussa meitä viihdytti Kulttuurikummien Aina Duuri –kuoro Turun Seudun TST ry:stä. Marraskuussa TULE  tietokeskuksesta Jenna Walden kävi luennoimassa meille ravitsemustiedosta sekä tuki- ja liikuntaelinten terveydestä. Joulukuussa nautittiin glögiä ja pipareita, silloin oli mukana myös Lihastautiyhdistyksen porukkaa.
Satakunnan MG-ryhmä
Satakunnan MG -kerho on kokoontunut 9 kertaa vuoden aikana. Olemme kokoontuneet Satakunnan Diabetes asemalla Porissa joka kuukauden ensimmäinen maanantai. Osallistujia ollut noin 6-10henkilöä/kerta. 

Kerhostamme osallistui OK-opintokeskuksen eläväkirjasto ja Eläväkirja - -koulutukseen huhtikuussa kaksi henkilöä Ossi Sandberg ja Eeva Salminen. Eläväkirjasto tilaisuus oli sairaanhoitaja oppilaitoksella, jossa Ossi Sandberg oli kirjana kertomassa Myastenia Graviksesta sairaanhoitaja opiskelijoille.

4.8 järjestimme Säpin majakalle risteilyn, johon saimme myös johtokunnan vieraaksemme, risteily onnistui hienosti, vaikka merelle hiukan tuuli ja satoi, kaikilla oli mukanaan iloinen mieli. Meitä oli mukana 22 henkeä. Saimme tosi hyvää lohisoppaa ja saaristolaisleipää.Laivan kapteeni Petri kertoi saaren historiasta, joka oli mielenkiintoista kuunneltavaa.

Ossi Sandberg osallistui 4 päivänä  syys-lokakuussa Kasalaisraatiin, jossa hän kertoi Myasteniagraviksesta. 

Pikkujoulua vietimme Ruokailun merkeissä Ravintola Rossossa 5.12 johon osallistui myös paremmat puolisot. 

Jyväskylän MG-ryhmä
Alkuvuodesta 2016 Keski-Suomen myasteenikot kokoontuivat viisi kertaa Jyväskylän kaupunginkirjaston kahvilan kabinetissa, ajankohdat olivat maanantaisin 11.1., 8.2., 14.3., 11.4. ja 9.5. Syksypuolella tapaamisia oli kaksi, ti 2.11. kahviteltiin Konditorio Wilhelmiinassa ja ti 13.12. ruokailtiin joulutunnelmissa Viikinkiravintola Haraldissa. Osallistujia tapaamisissa oli keskimäärin 5 hlöä, jouluruokailussa 6 hlöä.

Lisäksi tehtiin yhteistyötä muiden järjestöjen ja virallisen tahon kanssa järjestämällä mm. aivoviikolla suuri yleisötapahtuma ja sairaalalla Valoviikot sekä osallistuttiin paikallisiin Harnes-tapaamisiin, jotka olivat kuukauden kolmas torstai. 
Pohjois-Savon MG-ryhmä
Toimimme yhdessä Pohjois-savon lihastautiyhdistyksen kanssa. 

Tapasmme  kahdeksan kertaa kuukauden välein, MG-läisiä 3-8 henkilöä. Tapaamiset olivat avoimia tarinatuokioita, rupattelua kahvien merkeissä. Vierailijoina ovat olleet ravitsemusterapeutti, kuntosaliyrittäjä, lähihoitajia, jotka tekivät käsi- ja hartiahieronnan. 

Retkiä:
Suomiretki sotaveteraanimuseoon ja tanssiteatteri Minimiin, jossa myös aiheena: Suomi – tanssiteos.

Kevään viimeisellä tarinatuokiolla menimme Grillsoniin lounaalle.Osallistuimme "Roska päivässä" - tempaukseen, jossa keräsimme kaduilta roskia, annoimme mini-tuhkiksia ja levitimme tietoutta MG:stä ja lihastaudeista yleensä. 

Käsityökerhon retki koruseppä Matsonin pajalle, jossa teimme koruja alumiinikattilasta.Toinen käsityöretki paikallisia käsityöläisiä tapaamassa, kahvitus Koivumäen kartanossa. 

Kesäretki Outokummun kaivokseen, jossa kaivoksen esittely ja ruokailu.
Hevosretki Laukanmäen ratsastustilalla, jossa ohjattua talutusratsastusta, kärryajelua, hevosten ruokkimista, keittolounas, ulkopelejä, makkaranpaistoa ja kahvit. 

Pikkujoulut Kuopion kaupungin teatterissa, jossa katsoimmeAnnie-mestariampujan ja söimme pikkujouluaterian. 
Napapiiri, Rovaniemen MG-ryhmä
Napapiirin Myasteenikot ovat pääasiassa olleet yhteydessä puhelimitse, tapaamisia on järjestetty tarpeen mukaan.
Pohjanmaan MG-ryhmä 
Myasteniaa sairastavat kokoontuivat Vaasassa 20.10.2016 Lihastautiliiton tiloissa. Suunniteltiin tulevia vertaistapaamisia yhdessä Lihastautiyhdistyksen kanssa. Säännöllinen vertaistapaaminen alkaa tammikuussa 2017. Tilaisuus oli kaksikielinen.
Vaasan keskussairaalan info-pisteessä oli Lisbeth Ostberg paikalla MG-viikolla 25.2.2016 klo 10-14 kertomassa MG-sairaudesta. Kävijöitä oli paljon ja kysymyksiä sateli. Lisbeth koki tilaisuuden tarpeelliseksi. Pohjanmaan ruotsinkieliset ovat pääasiassa olleet yhteydessä puhelimitse, tapaamisia on järjestetty tarpeen mukaan.

MG-viikolla paikallisyhdistykset järjestivät toimintaa eripuolilla Suomea:
Hämeen MG-ryhmä
Tampereella ilmestyi MORO-lehti Aamulehden liitteenä 25.2, jossa kerrottiin MG-yhdistyksen paikallistoiminnasta ja tapaamisesta 10.2.2016. Jutussa tuotiin esille vertaistukitoimintaa. 
Keski-Suomen MG-ryhmä
MG-yhdistystä tuotiin esille aivoviikon –tilaisuuksissa yhdessä muiden NV-järjestöjen kanssa. 25.2 oli Äänekoskella tilaisuus teemasta ”Mielensäpahoittajasta mielenhyvittäjäksi”.

Lisäksi MG-viikon ulkopuolella oli Aivosuunnistusta Koskelan pihapiirissä 15.3, Jyväskylässä tapahtuma ”Kehittyvät aivot , tulevaisuuden toivot” 16.3, Viitasaarella Aivoterveys ja muisti 17.3 ja Aivohoitola Kohtaamossa 18.3. Kaikissa tilaisuuksissa jaettiin esitteitä MG-sairaudesta. Jyväskylässä oli koko päivän mukana Ritva Suikkonen jakamassa tietoa MG:stä. 
Pohjanmaan ruotsinkielisten MG-ryhmä
Vaasan keskussairaalan info-pisteessä oli Lisbeth Ostberg paikalla klo 10-14 kertomassa MG-sairaudesta. Kävijöitä oli paljon ja kysymyksiä sateli. Lisbeth koki tilaisuuden tarpeelliseksi. Tomas Mattbäck pistäytyi tervehtimään kun oli hiihtolomalla käymässä kotiseudullaan. 

Vaasassa oli tilaisuus myös osallistua Harvinaisten sairauksien päivään 29.2. tänä vuonna siihen ei osallistuttu. 

Uudenmaan MG-ryhmä
Helsingin yliopistollisen keskussairaalan potilastukipisteessä OLKA klo 10-14 jaettiin MG:stä tietoa julistein ja esittein. Paikalla olivat Seija Maunola, Kaija Savolainen, Pirjo Ylimäki ja Eva Frostell-Pyhäjärvi (vihreä MG-paita päällä). Neurologian poliklinikan sairaanhoitajalle oli etukäteen ilmoitettu että ollaan silloin paikalla, joten hän tuli hakemaan esitteitä ja kertoi että eilen oli ollut kaksi myasteenikkoa. Meitäkin onnistui, sillä paikalle tuli yksi äskettäin MG-diagnoosin saanut potilas. Muuten kävijöitä olisi saanut olla enemmän ja hiihtoloman johdosta opiskelijoita ei ollut paikalla.
Varsinais-Suomen MG-ryhmä
Liikuntatapahtuma 17.2 yhdessä Turun seudun lihastautiyhdistyksen ja Varsinais-Suomen muistiyhdistyksen kanssa. Seuraavaksi Mariannen raportti tapahtumasta:
Tapahtuma ”Liikunta ja aivoterveys” onnistui hyvin. Osanottajia oli n. 50, flunssakausi veloitti vähän. Ohjelma oli hyvä ja Tarja Ketolan luennosta sai " konkarikin" uutta! Aulassa oli esittelypöytä missä oli meidän kolmen yhdistyksen esitteet. Merja oli askarrellut meidän julisteeseen hyvän taustan ja muutenkin meidän esitteet näkyivät hyvin, vihreän värin ansiosta. Meillä oli myös Mg-paidat päällä. Kiinnostusta oli ja kysymyksiä esitettiin. 

Hansatorin harvinaisten sairauksien tapahtumaan 29.2 oli myös mahdollisuus osallistua.

Yhdistys julkaisi nettisivuillaan tietoa EuMGA:n MG-viikosta ja Suomen tapahtumista. Myös Myastenia Viestissä oli tietoa tapahtumista ja se ilmestyi MG-viikolla 29.2.2016.
MG-viikon ja MG-päivän viettoa muualla 
MG-viikko Ruotsissa
Ruotsin MG-ryhmän yhteyshenkilö Rosita Wihlborg pyysi kattojärjestöltä sähköpostiosoitteet Ruotsin neurologisille poliklinikoille. Rosita lähetti poliklinikoille viestin, jossa muistutti MG-viikon vietosta. Viestissä oli myös lyhyt kuvaus MG-sairaudesta ja Rosita pyysi, että se lähetettäisiin eteenpäin oman alueen terveyskeskuksille, jossa henkilökunta usein on se ensimmäinen taho, joka kohtaa myasteenikon. Pyyntönä oli myös että kyseisissä tapauksissa potilas lähetettäisiin mahdollisimman nopeasti neurologin luokse diagnoosin ja hoidon saamiseksi. Rosita on tehnyt työtä fysioterapeuttina terveyskeskuksessa, joten hän vieraili siellä ja tarjosi kakkukahvit ja toimitti tietoa MG-sairaudesta. Rosita osallistui myös Lundin yliopistosairaalassa järjestetyssä tilaisuudessa harvinaisista sairauksista 29.2.2016 ja sai siellä aulassa pöytätilaa MG-esittelyä varten. 

Espanjan kansallinen MG-päivä 2.6.2016
Espanjan MG-yhdistys järjestää pyhiinvaelluskävelyn 29.5 – 2.6.2016, jossa 7 myasteenikkoa, 6 avustajaa ja kaksi yleislääkäriä kävelevät 5 päivän aikana 67 km Palas de Rei-nimisestä kaupungista päättyen Santiago del Compostellaan. Tempauksen avulla on tavoitteena saada näkyvyyttä MG-sairaudelle. Kävely päättyy 2.6.2016, jolloin Espanjassa vietetään kansallista MG-päivää. Camino on hyvin tunnettu pyhiinvaellusreitti Espanjassa ja muualla Euroopassa  
6.3. Yhteyshenkilöt
Yhteyshenkilöt toimivat erityisesti uusien MG-potilaiden tukena. He ovat jo pitkään itse sairastaneet MG-sairautta tai hoitaneet potilasta perheessään. Vuonna 2016 yhteyshenkilöitä oli yhdistyksellä 11 eri puolilla Suomea. Yhteyshenkilöt ovat valmiita keskustelemaan MG-sairauteen liittyvistä haasteista ja yhteistoiminnasta. He ovat valmiita jakamaan tavallisen myasteenikon kokemuksiaan jatietämystään. Heiltä saa myös tietoja yhdistyksen toiminnasta ja siihen liittymisestä.
Johtokunnalla ja yhteyshenkilöillä oli tapaaminen Valtakunnallisten MG-päivien yhteydessä, missä keskusteltiin yhteyshenkilöiden työstä ja toiminnan kehittämisestä.

7. Muu toiminta
7.1. Yhteistyö muiden järjestöjen kanssa
Suomen Potilasliitto ry:n kanssa on ollut yhteistyötä mm. vertaistukikoulutuksessa. Lihastautiyhdistyksen kanssa on ollut yhteistyötä paikallistapaamisten osalta erityisesti Jyväskylässä ja Kuopiossa. Suomen MS-liiton kanssa on ollut yhteistyötä mm. Maskun SOPE-kurssien osalta.
Suomen MG-yhdistys kuuluu yhtenä perustajajäsenenä 14 järjestön muodostamaan yhteisöön, Neurologiset vammaisjärjestöt (NV, www.nv.fi). Johtokunnasta on ollut sekä varsinainen että varajäsen nimettynä MG-yhdistyksen edustajana osalistumaan ryhmän toimintaan. 
NV-40 vuotisseminaariin marraskuussa osallistui 6 MG-yhdistyksen jäsentä

Pirjo Ylimäki on edustanut yhdistystä valtakunnallisen Vammaisneuvoston (VANE) toiminnassa. Hän on ollut myös virallisesti valittuna vammaisneuvoston jäsenenä Vantaan vammaisneuvostossa kaudella 2015 – 2016.
7.2. Kansainvälinen toiminta
Yhdistys pitää aktiivisesti yhteyttä muiden Pohjoismaiden MG-potilasyhdistyksiin. Pohjoismaiden MG-yhdistysten kanssa on tapaamisia joka toinen vuosi.

Vuonna 2016 oli Pohjoismaiden MG-neuvoston osalta välivuosi eli kokousta ei pidetty. Seuraava kokous pidetään Norjassa 2017 ja Norjan lihastautijärjestöä avustettiin avustuksen laadinnan yhteydessä Pohjoismaiden hyvinvointikeskukseen (Nordic Welfare Center) loka/marraskuussa 2016. Yhdistys on jäsen European Myasthenia Gravis Associationin (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 23.2 - 29.2.2016, jonka tarkoituksena oli että kansalliset jäsenyhdistykset järjestävät tapahtumia, joiden avulla lisätään MG-sairauden tietoutta sekä hoitohenkilön että yleisön osalta. 

EuMGA:n vuosikokousta ei järjestetty vuonna 2016 lainkaan sillä rahastonhoitajan terveydellisistä syistä ei saatu tilikauden raporttia ajoissa. Eva Frostell-Pyhäjärvi on vuodesta 2013 lähtien ollut EuMGA:n hallituksen jäsenenä sekä Suomen että Pohjoismaiden edustajana. Hän on kuluvana vuonna ollut yhteydessä muihin hallituksen jäseniin ja suunnitellut EUMGA:n tulevaa toimintaa. 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.

