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Suomen MG-yhdistys ry

Toimintakertomus vuodelta 2018
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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 638, heistä 15 LEMS- sairastavia, kannatusjäseniä oli 79. Vuoden 2018 lopussa jäsenmäärä oli 740. Näistä varsinaisia jäseniä on 643, LEMS-sairastavia 14 ja kannatusjäseniä 83.

Kelan tilastojen mukaan Myasthenia gravis -lääkkeiden korvattavuuteen oikeutettuja ihmisiä (uudet luvut julkaistaan vuosittain helmikuussa) oli Suomessa vuoden 2017 lopussa 1474, joista naisia 828 ja miehiä 646. Alkaneita korvattavuusoikeuksia oli vuoden aikana 92 ja kuoleman takia päättyneitä 49.
2.2. Vuosikokous ja hallitus
Yhdistyksen vuosikokous pidettiin Jyväskylässä, hotelli Cumulus City Jyväskylässä 14.-15.4.2018 Valtakunnallisten myasteniapäivien yhteydessä. Myasteniapäiville osallistui 53 ja vuosikokoukseen 38 henkilöä.
Varsinaisten jäsenten ja kannattajajäsenten vuotuinen jäsenmaksu päätettiin pitää ennallaan eli 22 eurossa. Muita jäsenmaksutyyppejä ei enää myönnetä. 

Yhdistyksen vuosikokouksessa hyväksytyn sääntömuutoksen myötä johtokunta muutettiin hallitukseksi, johon kuuluvat vuosikokouksessa valitut puheenjohtaja (valitaan kahdeksi vuodeksi kerrallaan), 5 (viisi) varsinaista jäsentä ja kaksi varajäsentä (jotka kaikki valitaan kahdeksi vuodeksi).

Hallituksen kokoonpano vuoden 2018 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 8 kertaa käsittelemään ajankohtaisia asioita sekä toteuttamaan yhdistyksen vuosikokouksen hyväksymää toimintasuunnitelmaa.  

Yhdistyksen vuokratilat Kalateollisuuden keskusliiton alivuokralaisena (osoitteessa Malmin kauppatie 26, Helsinki) irtisanottiin toukokuussa. Hallituksen kokouksia pidetään jatkossa eri puolilla maata. Yhdistyksen materiaalit siirrettiin säilytettäviksi varastotilaan Akaaseen. 

2.3. Koulutus
Osa hallituksen jäsenistä osallistui 21.11.2018 Tampereella järjestettyyn Potilaan päivän seminaariin.

2.4. Asiantuntijalääkäri 
Yhdistyksen uudeksi asiantuntijalääkäriksi lupautui 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 2018 oli 22 euroa.

Vuonna 2018 yhdistyksen lehteen Myastenia-Viestiin on myyty kaksi ilmoitusta. 

Vuosikokoustapahtumissa on lisäksi myyty 10 e/kpl maksavaa, vuonna 2016 julkaistua Potilaskertomukset -kirjaa. 
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 2018 lehti ilmestyi neljä kertaa. Sen levikkiä, 1100kpl/numero, laskettiin syksyllä 2018. Uusi levikki on 1030 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 ja ylläpidetään yhteyshenkilöiden yhteystietoja. Myös eurooppalaisen yhteistyön ja EuMGA -jäsenyyden kautta saatua tietoutta julkaistaan lehdessä. Vuoden 2018 aikana lehdessä julkaistiin kaksi ostettua ilmoitusta. 
Lehden päätoimittajana on toiminut yhdistyksen puheenjohtaja Paavo Koistinen, toimitussihteerinä Susanne Hiltunen ja toimituskuntana yhdistyksen hallitus. Vuonna 2018 jatkettiin yhteistyötä raisiolaisen painotalo Newprint Oy:n kanssa. Yritys vastaa lehden taitosta, painatuksesta ja postituksesta.

3.2. Jäsenkirje

Jäsenkirje postitettiin jäsenille jäsenmaksujen mukana.
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 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:
Vuonna 2018 Kela järjesti kaksi aikuisten osittaista perhekurssia myasthenia gravista sairastaville.

Ensimmäinen näistä oli Kruunupuisto Oy:ssä 28.5.-1.6. sekä 5.11.-9.11.2018 järjestetty sopeutumisvalmennus, yhteensä 10 päivän aikuisten osittainen perhekurssi. Kurssilla oli paikkoja 8 kuntoutujalle ja 8 omaiselle.
Toinen Kelan kurssi oli 6.8.-10.8. sekä 17.12.-21.12.2018 Maskun neurologisessa kuntoutuskeskuksessa järjestetty sopeutumisvalmennus, yhteensä 10 päivän aikuisten osittainen perhekurssi sekin. Kurssilla oli paikkoja 8 kuntoutujalle ja 8 omaiselle. 
STEAn avustuksella järjestettiin vuonna 2018 kolme kurssia:
Porin Yyterissä 2.-4.3.2018 pidetylle, hiljattain sairastuneiden kurssille osallistui 8 kuntoutujaa ja 6 omaista. Kurssilla järjestettiin vertaistukituokio Suomen MG-yhdistyksen 
hallituksen jäsenten
Riitta Jokelan ja Minna Ranteen johdolla. Sairaudesta osallistujille kertoi Satakunnan keskussairaalan neurologian ylilääkäri Juha Matti Seppä, sosiaalietuuksista YTM, laillistettu sosiaalityöntekijä Jonna Luomala ja sairauteen sopeutumisesta psykiatrinen sh Tarja Kulola. Lisäksi ulkoiltiin ja opittiin ensiapua SPR:n kouluttajan johdolla.

Kuusamon Soiviossa 2.-6.9.2018 järjestetyllä Hyvinvointia ja liikuntaa - voimaa luonnosta -kurssilla oli yhteensä 13 kuntoutujaa ja 3 puolisoa. Kurssi oli toistoa vuotta aiemmin pidettyyn, hyvin suosituksi osoittautuneeseen kurssiin. 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.
Varkauden hotelli Kuntorannassa 5.-7.10.2018 Hiljattain sairastuneille omaisineen suunnatun kurssin sisältö noudatteli Yyterin kurssia. Vertaistukituokiosta vastasi vpj Ismo Lumpiola yhdessä yhdistyksen paikallisen jäsenen Paavo Valtokarin kanssa. Osallistujista kuntoutujia oli 9 ja omaisia 6 henkeä.
Suomen MG-yhdistyksen kuntoutustoiminnan tavoitteena on mahdollisimman

monipuolisen kurssitarjonnan järjestäminen myasteenikoille, heidän perheilleen ja
läheisilleen. STEAlta saatu taloudellinen tuki on antanut joustavat mahdollisuudet rakentaa 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 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. 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 2018 valtakunnalliset myasteniapäivät pidettiin Jyväskylässä 14.-15.4.2018 Cumulus City Jyväskylä -hotellissa.  Myasteniapäiville osallistui 53 henkilöä.

Ajankohtaista myasteniasta kertoi neurologian erikoislääkäri Juha-Pekka Erälinna. Lisäksi yhdistyksen jäsen Eva Frostell-Pyhäjärvi valotti kansainvälisiä myasthenia gravis -kuulumisia. Päivien ajan puhetta johti 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, Kuopiossa ja Jyväskylässä. 
Oulun MG-ryhmä 
Oulussa marraskuussa 2017 käynnistynyt toiminta jatkui tapaamisilla Kumppanuuskeskuksessa. Tapaamisia oli Pia Moisalan johdolla 7 kertaa, kävijöitä noin kolme henkeä. Istuimme ja juttelimme mukavia nyyttikestien merkeissä, mutta loppuvuodesta tapaamisista päätettiin luopua, koska mukaan ei saatu lisää väkeä. Jatkossa Oulun myasteenikot kokoontuvat yhteistyössä Lihastautiliiton kanssa.

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 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 arvokkaaksi.

Maaliskuussa järjestettiin Kampin palvelutalossa MG-sairauden infotilaisuus. Esillä oli julisteita ja

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

viikkoa.

Toukokuun tapaamisen aiheena oli tuolijooga, johon ryhmäläiset johdatti joogaopettaja Heidi Viheriälä.

Hämeen MG-ryhmä 
Hämeen MG-ryhmällä on ollut vuoden 2018 aikana 8 tapaamista, Jyväskylän valtakunnalliset MG-päivät mukaan luettuina. Tilaisuuksissa käydään aina läpi omakohtaiset kuulumiset ja uudet vieraat ovat aina tervetulleita tapaamisiin. 

Huhtikuun tapaamisessa vietettiin tilaisuuden aluksi hiljainen hetki jäsenemme Annikin poismenon johdosta sekä juhlittiin Hämeen MG-ryhmän puheenjohtajan, Leila Mäkilän, epävirallisia 75-vuotis juhlia. Lisäksi Suomen MG-yhdistyksen varapuheenjohtaja Ismo Lumpiola kertoi tuoreimmat yhdistyksen kuulumiset. 
Elokuussa vietimme kesäkauden päättäjäisiä ja ohjelmassa oli mm. ohjattua tuolivoimistelua. Lokakuussa juhlimme 80-vuotta täyttänyttä Raili Kimmeliä. Mukana oli mys kaksi uutta mg-diagnoosin saanutta jäsentä. Marraskuussa vietimme pikkujoulua monipuolisen ohjelman ja herkkujen kera. 
Turun MG-ryhmä 
Vuonna 2018  Turun seudun myasteenikot kokoontuivat 9 kertaa Lihastautiyhdistyksen tiloissa.

Paikalla oli 5-12 henkeä eli kaiken kaikkiaan kävijämäärä oli 71 henkilöä vuoden aikana.
Toukokuun tapaamisessa postitettiin jäsenmaksulaskut ja marraskuussa TULE-keskuksen koordinaattori, fysioterapeutti  ja THM Terhi Pihlajaniemi kertoi meille jalkaterveydestä.

Joulukuussa nautittiin glögiä ja muita jouluisia herkkuja.
Satakunnan MG-ryhmä 

Vuonna 2018 Satakunnan MG-kerho on kokoontunut 10 kertaa, ja tapaamisissa on ollut paikalla 6-25 henkilöä. Maaliskuussa Porin Yyterissä oli MG-kurssi vastasairastuneille, jossa luennoimassa oli Satasairaalan neurologian ylilääkäri Juha-Matti Seppä. Paikallisesta MG-kerhosta luennolle osallistui 24 henkilöä.
Satakunnan MG-kerho oli myös hyvin edustettuna Valtakunnallisilla MG-päivillä. Toukokuussa neurologiset yhdistykset järjestivät Porin Kirjuriluodossa Neurolenkki -tapahtuman, jossa eri järjestöt esittelivät toimintaansa. Mukana tapahtumassa oli myös Satakunnan MG-kerho. 
Aktiivinen jäsenemme Ossi Sandberg on toiminut Elävänä kirjana Satakunnan ammattikorkeakoulussa. Hän on kertonut myastheniasta potilaan näkökulmasta sairaanhoitaja- ja fysioterapeuttiopiskelijoille. Jälkimmäiset olivat englanninkielisiä, sillä mukana oli vaihto-opiskelijoita eri Euroopan maista. Joulukuun tapaamisemme tapahtui pikkujouluruokailun merkeissä.Sieltä kaikki lähtivät iloisin mielin odottelemaan ensi vuoden tapaamisia.

Keski-Suomen MG-ryhmä 
Keski-Suomen MG-ryhmä aloitti vuoden 2018 yhteisellä ruokailulla tammikuussa.  Helmikuussa esittäydyimme Keskussairaalalla ja maaliskuussa Jyväskylän yliopistolla tavoittaen paljon asiakkaita, opiskelijoita ja ammattilaisia.
Huhtikuussa vietimme yhdistyksemme vuosijuhlaa Jyväskylässä ja toukokuussa kokoonnuimme pienemmällä porukalla teelle.

Syksyllä kokoonnuimme loka- ja marraskuussa Jyväskylän kaupunginkirjastolla ja vuoden lopuksi joulukuussa jälleen ruokailimme yhdessä.  Toimintaan on tullut mukaan uusiakin jäseniä.
Pohjois-Savon MG-ryhmä 
Pohjois-Savossa on järjestetty tarinatuokioita yhdessä Pohjois-Savon lihastautiyhdistyksen kanssa 7 kertaa. Tuokioissa on kahvittelua, vertaistukea ja erilaista ohjelmaa, kuten esimerkiksi Fylli-hankkeen esittely. Paikalla on ollut 3-5 myasteenikkoa.
Pikkujoulut pidettiin Siilinjärven kuntoutumiskeskuksessa jouluruokailun ja todella hauskan sketsiesityksen kera. Osallistuimme myös Suomen MG-yhdistyksen avustuksella Tanssiteatteri Minimissä upeaan kolmen naisen esitykseen. 
Lisäksi olemme tehneet retkiä lähiseudun tapahtumiin, kuten laavuille ja Kuopion Viinijuhlille. Kesäkuussa osallistuimme Roskankeräys-kampanjaan Kuopion Väinölänniemellä, jonka jälkeen nautimme yhteisen lounaan. Pohjois-Savon yhteyshenkilö Sirpa Vepsäläinen on saanut vuoden aikana neljä yhteydenottoa myasteenikoilta.

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. Vuoden lopulla joukko kasvoi vielä yhdellä, kun saimme mukaan lapsipotilaan äidin Maritta Kotilaisen antamaan vertaistukea vastaavassa asemassa oleville. 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). Hallituksen nimeämänä Susanne Hiltunen on ollut varsinainen MG-yhdistyksen edustaja ja Eeva-Liisa Kontturi varajäsen verkoston toiminnassa. 
Yhdistyksen aktiivijäsen 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. Yhdistyksen edustajina näissä tapahtumissa ovat olleet Eva Frostell-Pyhäjärvi ja Mariann Sjöholm. Vuonna 2018 tapaamisia ei ollut.

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 kokoontui vuosikokoukseensa marraskuussa 2018 Pariisiin, jossa Suomen MG-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 se tullaan jatkossa rekisteröimään Belgiaan.      
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. Toimintavuoden aikana lääkevastaava on saanut puhelimitse ja sähköpostitse useita yhteydenottoja. 

Puheluita on ollut keskimäärin 2-3 kappaletta kuukausittain. Yhteydenotot ovat sisältäneet erityisluvallisten lääkkeiden saatavuuteen liittyviä kysymyksiä, potilaskohtaisia erityislupia ja määräaikaisia erityislupia. Yhteydenottojen keskeisenä huolena on ollut lääkehuollon turvaaminen.

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

Lisäksi MG- potilaiden kiellettyjen lääkkeiden lista on päivitetty vuoden 2018 aikana ja löydettävissä julkaistuna MG-yhdistyksen nettisivuilta. Päivitys tehtiin yhteistyössä yliopiston farmaseutin ja Keski-Suomen keskussairaalan neurologin kanssa. 


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. 
Lääkevastaavalle 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.

