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Suomen MG-yhdistys ry

Toimintakertomus vuodelta 2019
Sisällysluettelo

1. Taustaa.............................................................................................


3


2. Yhdistyksen yleistoiminta.........................................................



3
2.1. Jäsenistö................................................................................................................
3

2.2. Vuosikokous ja hallitus............................................................................

3

2.3. Koulutus................................................................................................................
4

2.4. Asiantuntijalääkäri...........................................................................................

4
2.5. Varainhankinta...........................................................................................
........
4
3. Tiedotustoiminta...........................................................................


4
3.1. Myastenia-Viesti.................................................................................................

4
3.2. Jäsenkirje...............................................................................................................
5
3.3. Verkkosivut...........................................................................................................
5
3.4. Julkaisut..................................................................................................................
5


4. Sopeutumisvalmennus- ja kuntoutustoiminta......................



6
5. Edunvalvonta....................................................................................


6
6. Vertaistukitoiminta........................................................................


7
6.1. Valtakunnalliset Myastenia-päivät....................................................


7
6.2. Paikallistoiminta.......................................................................................

8
6.3. Yhteyshenkilöt...........................................................................................

9
7. Muu toininta....................................................................................


9
7.1. Yhteistyö muiden järjestöjen kanssa..............................................


9
7.2. Kansainvälinen toiminta............................................................



9
7.3. Lääkevastaava………………………………………………… 



10

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 2019 alussa 739 (tilanne 31.12.2018), joista varsinaisia jäseniä oli 659, heistä 14 LEMS- sairastavia, kannatusjäseniä oli 80. Vuoden 2019 lopussa jäsenmäärä oli 738. Näistä varsinaisia jäseniä on 656, LEMS-sairastavia 14 ja kannatusjäseniä 82.

2.2. Vuosikokous ja hallitus
Yhdistyksen vuosikokous pidettiin Helsingissä, hotelli Clarionissa 13.4.2019. Valtakunnallisia myasteniapäiviä vietettiin kokouksen jälkeen Helsinki- Tallinna risteilyllä 13.-14.4.2019. Vuosikokoukseen osallistui 42 ja Myasteniapäiville 41 henkilöä.
Varsinaisten jäsenten ja kannattajajäsenten vuotuinen jäsenmaksu päätettiin pitää ennallaan eli 22 eurossa. Muita jäsenmaksutyyppejä ei enää myönnetä. 

Yhdistyksen hallitukseen kuuluvat puheenjohtaja (valittu vuonna 2018 kahdeksi vuodeksi kerrallaan), 5 (viisi) varsinaista jäsentä ja kaksi varajäsentä (jotka kaikki valitaan kahdeksi vuodeksi).

Hallituksen kokoonpano vuoden 2019 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


	Päivi Kuikka
	Turkhauta
	varajäsen



	Susanne Hiltunen 
	Naantali
	sihteeri (ei hallituksen jäsen)




Yhdistyksen hallitus kokoontui vuoden aikana 12 kertaa käsittelemään ajankohtaisia asioita sekä toteuttamaan yhdistyksen vuosikokouksen hyväksymää toimintasuunnitelmaa.  

Hallituksen kokouksia on pidetty Tampereella, Helsingissä, Turussa ja kerran Porissa. Yhdistyksen materiaaleja säilytetään Akaassa sijaitsevassa varastotilassa. 

2.3. Koulutus
Osa yhdistyksen hallituksen jäsenistä osallistui keväällä Tampereella Lihastautiliiton järjestämään seminaariin sekä Jyväskylässä marraskuussa pidettyyn Potilaan päivän seminaariin.
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 2019 oli 22 euroa.

Vuonna 2019 yhdistyksen lehteen, Myastenia-Viestiin, on myyty kaksi ilmoitusta. Yhdistys on myös myynyt joitakin kappaleita 10 e/kpl maksavaa, vuonna 2016 julkaistua Potilaskertomukset -kirjaa.
Tuloja on kertynyt tämän lisäksi lahjoituksista, joita vuonna 2019 kertyi yhteensä 2.330,00 euroa.
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 2019 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 2019 jatkettiin yhteistyötä raisiolaisen painotalo Newprint Oy:n kanssa, joka vastaa lehden taitosta, painatuksesta ja postituksesta.

3.2. Jäsenkirje

Jäsenkirje ja infokortti postitettiin jäsenille toukokuussa jäsenmaksujen mukana. Jäsenmaksukarhut postitettiin lokakuussa.
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.
4. Sopeutumisvalmennus- ja kuntoutustoiminta
Kelan järjestämät kurssit:
Vuonna 2019 Kela järjesti kaksi aikuisten osittaista perhekurssia myasthenia gravista sairastaville.

Ensimmäinen Aikuisten osittainen perhekurssi (10 vrk) Kruunupuisto Oy:ssä. Kurssin ensimmäinen jakso oli 1.-5.4.2019 ja toinen jakso 2.-6.9.2019. Omaiset saivat osallistua kurssille 3 vuorokautta ajalla 4.-6.9.2019. Kurssilla oli 8 paikkaa sarastaville ja 8 paikkaa omaisille.
Toinen aikuisten osittainen perhekurssi (10 vrk) järjestettiin Kuntoutuskeskus Kankaanpäässä 22.-26.7.2019 ja 13.-17.1.2020. Sopeutumisvalmennukseen keskittyvälle kurssilla oli 10 kuntoutujan ja 10 omaisen paikkaa. Omaiset saivat osallistua kurssille 3 vuorokautta välillä 15.-17.1.2020.

STEAn avustuksella järjestettiin vuonna 2019 kolme kurssia:
Hotelli Korpilammella Espoossa järjestettiin Voimaantuminen -kurssi 1.-3.3.2019. Kurssia veti psykoterapeutti, TRO Teija Jokipii. Kurssille osallistui 10 myasteenikkoa. Yhdistyksen puolesta vetäjinä toimivat Päivi ja Timo Kuikka.

Vuokatissa järjestettiin Liikuntaa ja hyvinvointia -kurssi15.-19.9.2019, johon osallistui yhteensä 18 henkeä, joista 14 oli myasteenikkoja. Enemmänkin tulijoita olisi ollut, mutta mukaan ei mahtunut. Varsin liikunnalliseen kurssiin mahtui mm. uintia, Lavis-treenit, keilailua, saunajoogaa ja ensiapukoulutusta.
Tampereella pidetyllä Hiljattain sairastuneiden kurssilla 11.-13.10.2019 oli 14 osallistujaa, joista 8 oli myasteenikkoja ja 6 heidän omaisiaan. Kurssilla puhuivat mm. fysioterapeutti Niko Rouvali, dosentti Johanna Palmio, laillistettu sosiaalityöntekijä Jonna Luomala ja psykiatrinen sairaanhoitaja Tarja Kulola. Lisäksi harjoiteltiin ensiapua. Yhdistyksen edustajina ja vertaistukituokion vetäjinä kurssilla toimivat Riitta ja Hannu Jokela. 
Suomen MG-yhdistyksen kuntoutustoiminnan tavoitteena on mahdollisimman monipuolisen kurssitarjonnan järjestäminen myasteenikoille, heidän perheilleen ja läheisilleen. STEAlta saatu taloudellinen tuki on mahdollistanut erilaisten sopeutumisvalmennuskurssien 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 2019 valtakunnalliset myasteniapäivät pidettiin Helsingissä. Ensin puitiin vuosikokousasiat hotelli Clarionissa ja sen jälkeen tehtiin 24 tunnin risteily Tallink-Siljalla. Päiville osallistui 41 henkeä.

Päivien ajan puhetta johti yhdistyksen puheenjohtaja Paavo Koistinen. Vuosikokouksen lopuksi kuultiin sosiaalineuvos Aimo Strömbergin luento lääketurvallisuudesta. Laivalla pohdittiin paneelikeskustelussa, mikä on MG- ja LEMS potilaiden hoito sekä kuntoutustilanne Suomessa.
6.2. Paikallistoiminta
Paikallisia MG-potilaiden vertaistukikokoontumia järjestetään vapaamuotoisesti eri paikkakunnilla ympäri Suomea. Säännöllistä paikallistoimintaa on Helsingissä, Jyväskylässä, Kuopiossa, Oulussa, Porissa, Tampereella ja Turussa.
Uudenmaan MG-ryhmä
Uudenmaan ryhmätapaamisia pyöritti kolmikko Pirjo Ylimäki, Kaija Savolainen sekä Pirkko Vanhamäki. Ryhmä on kokoontunut vuoden aikana 9 kertaa, kerran kuukaudessa Kampin Palvelutalossa. Ryhmissä on ollut osallistujia vuoden aikana yhteensä 75 (47 naista ja 28 miestä. 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 arvokkaaksi.

Ryhmätapaamisissa ovat vierailleet: Akuuttilääketieteen professori, Hyksin akuuttiosaston toiminnanjohtaja Maaret Castrén helmikuussa ja maaliskuussa puheterapeutti Eeva-Liisa Warinowski Maskun neurologisesta kuntoutuskeskuksesta.
Keski-Suomen MG-ryhmä 

Tapaamisista vastasivat Ritva Suikkanen ja Päivi Hokkanen. Helmikuussa oli vertaistapaaminen Jyväskylän kaupungin kirjaston kahvilassa.  Maaliskuussa yhdistys esittäytyi yliopiston ja NV-järjestöjen yhteisessä Aivopäivässä, jota vietetiin teemalla Yksilölliset aivot yhteiskunnassa.  
Huhtikuussa osa porukasta osallistui vuosikokoukseen. Kesäkuun alussa tapasimme Jyväskylän sataman kahviossa ja lokakuussa kirjastolla.  Marraskuussa kirjastolla olimme mm Potilasliiton ja KSSHP:n kanssa järjestämässä Potilaan päivää.  Tämä oli kaikelle kansalle avoin tilaisuus. 

Joulukuussa söimme yhdessä Jyväskylän Vanhassa Asemaravintolassa.

Vertaistapaamisiin on osallistunut 2-10 henkilöä.

Pohjois-Savon MG-ryhmä 

Toiminnasta alueella vastaa Sirpa Vepsäläinen. Tarinatuokioita pidettiin vuoden aikana 7 kertaa. Niissä rupateltiin vertaistuen ja kahvittelun merkeissä. Osanottajia oli 7-15 hlöä, joista myasteenikkoja 2-4. Toimintaa on toteutettu yhdessä Pohjois-Savon lihastautiyhdistyksen kanssa.

Vapaa-ajan toimintaa oli retkien merkeissä. Ensimmäinen oli Järvisydämen kylpylään Rantasalmelle, jossa nautimme kylpylästä ja söimme hyvän lounaan. Osallistujia oli 5 hlöä. Toinen oli Myastenia yhdistyksen avustama riemukas esitys" Minttu sekä Ville" Maximissa Kuopiossa. Osallistujia 7 hlöä. Kolmas oli Kuopion teatterin Cabaret-esitys. Osallistujia noin10 hlöä

Oulun MG-ryhmä 
Toiminnasta vastaa Pia Moisala. Myasteenikot ovat olleet kutsuttuina lihastautiliiton Hervottomat tapaamisiin kerran kuussa. 
Tapaamisia oli viime vuonna 9 kertaa, ja niihin osallistui 6-10. Moisala on ollut tänä vuonna tapaamisten ainoa myasteenikko. Tapaamisissa on esiintynyt muistiliitto ja seksuaaliterapeutti. Lisäksi niissä on järjestetty vaate-, tee- ja kahviesittelyjä. Syksyllä osallistuttiini J.Karjalaisen konserttiin ja joulukuussa ryhmä kävi syömässä pikkujoulujen merkeissä. 
Satakunnan MG-ryhmä 
Satakunnan MG-kerhon toiminnasta vastaa Riitta Jokela. Vuonna 2019 kokoonnuimme 9 kertaa ja tapaamisissa on ollut paikalla kuudesta viiteentoista henkeä. Kuudella kerralla paikalla on ollut 9-15 henkilöä. Osallistuminen ollut ilahduttavan runsaslukuista. Myös uusia MG-potilaita on liittynyt joukkoomme ja osallistunut tapaamisiin.

Satakunnan MG-kerho oli myös hyvin edustettuna Valtakunnallisilla MG-päivillä. 

Kesän alussa neurologiset yhdistykset järjestivät Porin Kirjuriluodossa Neurolenkki -tapahtuman, jossa eri järjestöt esittelivät toimintaansa. Mukana tapahtumassa oli myös Satakunnan MG-kerho.

Syyskuun tapaamisessa vietettiin tilaisuuden aluksi hiljainen hetki jäsenemme Ossin poismenon johdosta. Hän oli kerhomme perustaja ja loppuun asti aktiivinen jäsen.

Joulukuun tapaamisemme tapahtui pikkujouluruokailun merkeissä. Sieltä kaikki lähtivät odottelemaan ensi vuoden tapaamisia. 
Hämeen MG-ryhmä 
Toiminnasta vastaa Leila Mäkilä ja sihteerinä toimii Arto Jokinen. Tapaamisia on pidetty Kojolankadulla Tampereella, Tasvel ry:n tiloissa. Vuonna 2019 ryhmä on kokoontunut 6 kertaa. Osallistujia paikalla on ollut 8-11 myasteenikkoa sekä 3-6 heidän läheisiään.

Kokoontumiskertojen määrä on laskenut aiemmista vuosista, mutta laatu parantunut. 
Tilaisuuksissa käydään läpi kuulumiset ja saadaan tuoretta tietoa yhdistyksen asioista yhdistyksen varapuheenjohtaja Ismo Lumpiolta. 
Kesän kohokohta oli elokuinen teatterielämys, Komediateatterin Voi Veljet. Tilaisuuteen osallistui noin 40 henkeä eri puolilta Suomea.

Lokakuun tapaamisessa Leila Mäkilä kertoi värien vaikutuksesta ihmisen mielialaan ja vireyteen.

Perinteistä pikkujoulua vietettiin marraskuussa. 
Turun MG-ryhmä 
Tapaamisia oli 9 kertaa, niihin osallistui keskimäärin 7-8 henkilö kerralla.

Kahtena kertana oli ulkopuolinen henkilö juttelemassa paikalla. Sirke Salmela kertoi Lihastautiyhdistyksestä ja esitteli sen toimintaa. Toisella kerralla paikalla oli Lihastautiliiton fysioterapeutti Iida Aulas kertomassa mm. hengittämisestä.

Lisäksi ryhmän jäsenet osallistuivat Bocciaan ja omakustantenteiseen 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 2018 yhdistyksellä oli 11 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. Syyskuussa Suomen MG-yhdistys järjesti Pohjoismaiden MG-kokouksen Helsingissä. Mukana oli 17 osallistujaa. Ohjelmassa oli mm. neurologin ja mikrobiologin asiantuntijaluennot.
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. Rekisteröintiä ei saatu vuoden 2019 aikana loppuun vietyä.
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. Toimintavuoden aikana hän on saanut puhelimitse ja sähköpostitse useita yhteydenottoja. 

Puheluita on ollut keskimäärin 3-4 kappaletta kuukaudessa. Yhteydenotot ovat sisältäneet erityisluvallisten lääkkeiden saatavuuteen liittyviä kysymyksiä, potilaskohtaisia erityislupia ja määräaikaisia erityislupia. Yhteydenottojen keskeisenä huolena on ollut lääkehuollon turvaaminen.

Sairaanhoitoja on myös ollut yhteyksissä HILAan (hintalautakunta), Fimeaan ja Kelaan erityisluvalliseen lääkehuoltoon liittyen.

Muita huolenaiheita, joita puheluissa ja sähköpostiviesteissä on ilmennyt, on neurologin vastaanotolle pääsyn vaikeus. Kaikissa sairaanhoitopiireissä ei ole neurologeja ja edelleenkään yleislääkärien tietämys harvinaisen sairauden kohdalla ei ole aina riittävää. 
Sairaanhoitajalle on tullut myös kysymyksiä, jotka ovat koskeneet MG- yhdistyksen hallituksen toimintaa, kuntoutuskursseille osallistumista, yhteyshenkilöiden yhteydenottoja, vuosikokouksen sisältöä ja mahdollista taloudellista tukea osallistumiskustannuksiin. Näiden osalta hän on neuvonut kysyjiä ottamaan yhteyttä yhdistyksen hallituksen jäseniin.

