CERVEN - mésic MG

% vikendové setkani Buchlovice

aktivity EUMGA

MuZeme vést polemiku zda léto uZ je za nami Ci nikoliv, protoZe meteorolo-
gicky podzim zacind 1. zadri, kdeZto astronomicky aZ 23. zdri. At tak Ci tak,
v tomto Cisle se jesté léta pridrZzime a pripomeneme si, ¢cim jsme prispéli, jak
a kde jsme prezentovali nés spolek MYGRA-CZ v rémci akce Cerven - mésic MG,
ohlédneme se také za vikendovym setkdnim - prostrednictvim vasich prispévki

a dozvime se i o aktivitach EuUMGA.

CERVEN - mésic MG

Je to mésic, kdy se organizace,
prevaziné ty, které se vénujici proble-
matice MG, snazi prostfednictvim
raznych aktivit zvysit mezi Sirokou
verejnosti povédomi o této nemoci.

Jde jiz o celosvétovou kampan jez
v Evropé koordinuje EUMGA a v za-
mofi MGFA - Americka nadace pro
MG. Tyto organizace poskytuji na
svych webovych strankach sdileny
kalendar, kam je mozno vSechny
chystané aktivity zapsat. Krom toho
také poskytuji ,,nastroje” - loga,
upoutdvky, plakaty, do kterych staci
doplnit misto kondni té které akce,

dale pak navody, inspirace a webinare.

Celd kampan je tak snadno svym jed-
notnym grafickym designem snadno
rozpoznatelna (jednd se zejména
o dohodnuté barvy celé kampané).
Poradaji se konference, setkani,
prednasky, podcasty, kampané, na-
sviceni budov, sdileji se pribéhy pa-
cientll a probihda mnoho dalsich akti-
vit, do kterych se mohou zapojit
vsichni, ktefi chtéji nejen vyjadfrit
svou sounalezitost s pacienty, ale
pripadné se zapojit i do cilenych
kampani, jejichZ smyslem je financni
sbirka, jejiz vynos jde na vyzkum MG.
V dnesni dobé je celkem snadné
vSechny tyto aktivity na celém svété
sledovat nebo se do nich i pfimo za-
pojit — a to prostfednictvim socidl-
nich siti. Ty napomahaji k propojeni
celé této velké komunity a snadnéj-
Simu pfistupu k informacim.

Tancici dum v modré

Nas spolek MYGRA-CZ, z.s. se
v letoSnim roce pfipojil k celosvéto
vé akci ,light the globe for MG“
se zdmérem upozornit na vzacné
onemocnéni MG.

2. Cervna vecer byl ikonicky diim
na vltavském ndabrezi nasvicen do
modré barvy.

O této akci informovali pfedem
ve svych clancich internetové de-
niky jako Medical Tribune cz, Praz-
sky den, Prazsky patriot, Medici-
na.cz, Trendy zdravi a dalsi.

spolecenska mistnost

Tancici dim v Praze 2. 6. 2025

Media wall

,videosténa”
V ramci ¢ervnové kampané
a ve spolupraci s MUDr. Toma-
Sem Tobiskou byla v budové Visi-
onary, nachazajici se v blizkosti
stanice metra Nadrazi HoleSovice
cely mésic k vidéni prezentace na-
Seho spolku. Tato prezentace by-
la zacilena na zékladni informace

o onemocnéni MG a o pravé probihajici akci ,,Cerven - mésic MG“ a naseho za-
pojeni do této kampané. V tomto velkém kancelarském osmipatrovém komplexu

sidli mnoho firem a je zde velka
spolecenskd mistnost (zabirajici
polovinu celého ctvrtého patra),
ktera poskytuje vsem firmdm do-
statek prostoru a klidné zazemi
pro jednani. Pravé zde jsou
nepretrzité prostfednictvim
yvideostény” prehravany firemni
spoty informujici o aktudlnim
déni.

videosténa s nasi prezentaci
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MEDICINA PO PROMOCI
ROCNIK 26 | CiSLO 2/2025

V rdmci Cervnové kampané nase
predsedkyné poskytla rozhovor pro
¢asopis Medicina po promoci. Clanek
shrnuje zékladni informace o nasem
spolku, jeho zaméreni, nemoci samé
a zapojeni do letoSni kampané.

Cely ¢lanek je vloZen na nase we-
bové stranky, kde si jej mlzete pre-
Cist.

Tanéici dim zari modre
pro vzacné onemocnéni
myasthenia gravis

ilustracni foto

vikendové setkani BUCHLOV
30. kvétna - 1. ¢ervna

V rdmci letoSniho Vikendového
setkani zafungovalo , kouzlo nechté-
ného”. Setkani nebylo organizovdno
s vazbou na Cerven - mésic MG, ale
vzhledem k datu kondni jsme tuto
skutecnost vzali jako pfilezitost pro
spolecné slavnostni otevieni celé
této kampané.

hotel na ndmésti - misto naseho setkani

V sobotu, v dopolednich hodinach,
se pripojili dalsi clenové, ktefi bydli
pobliz zminovaného mista setkani
a tak nas najednou bylo PLNO. A ra-
dost , Ze se opét setkdvame, byla
upfimna.

Jenom nam bylo
vsem moc lito, Ze
se setkani, ze zdra-
votnich ddvoda,
nemohla zucastnit
a byt mezi nami,
predsedkyné Myg-
ry, nase mild Hele-
na Brlhova, ktera
jako vidy vsechno
zorganizovala na
jednicku.

Po pfivitdni jsme

vyuzili pouze prochazku krdsnym za-
meckym parkem. Po navratu do hote-
lu jsme vyuZili ¢as k povidani.

A jesté jsme necekané prihlizeli
k mistnimu Kaceni maje, taky to byl
pékny zazitek. Také jsme se spolecné

\

dopoledni predndska - MUDr. Tobiska

se vSichni odebrali
do salonku hotelu, kde néas cekalo
obcerstveni - bylo to milé. A pak jsme
privitali MUDr. Tomase Tobisku, ktery
se ujal prednasky, kterd byla na vy-
soké udrovni (podle vyjadreni nékte-
rych ¢len(, dokonce dosud nejlepsi).
Pan doktor byl velmi lidsky, vstficny,
vysvétloval soucasné moznosti i po-
kroky v lécbé. Trpélivé viem odpovi-
dal na dotazy. ZaslouZi si veliké po-
dékovani a obdiv
nas vsech.
Béhem pred-
nasky vystoupil
novy pacient, p.
Pavel Bludsky
s tim, Ze jako
dlouholety clen
Mygry, ,dostal”
Vv prosinci minu-
Iého roku od své
manzelky Zdenky
Bludské, mya-
sthenii.

Setkani "Mygra" se usktecnilo na
Moravském Slovacku, v malebném
meéstecku Buchlovice, na upati
Chribl v okrese Uherské Hradisté.
Clenové Mygry, ktefi pfijeli na setka-
ni jiz v patek , byli ubytovani v pfi-
jemnych pokojich hotelu Buchlovice,
pfimo na malém namésticku.

Kolem 18.00 hodiny se sesli v re-
stauraci hotelu na vyborné vecefi
a ndasledné pokracovali v pratelskych
rozhovorech.

Toto oznameni
vzbudilo u pfitomnych Usmév a zajem.
Reakce byla takova , Ze MG neni na-
kazliva, vsichni to vime, ale aspon
jsme se zasmali. Asi jsme jediny man-
zelsky par v CR.

Po této UzZasné prednasce nasledo-
val obéd, na kterém jsme si moc po-
chutnali a také jesté trochu popovi-
dali.

Potom jsme se kolem 14.00 hodiny
odebrali na prohlidku nedalekého
barokniho zdmecku. Néktefi z nds

vyfotili a pak se odebrali na pfiprave-
ny raut - byl plny dobrého jidla a tak
jsme si pochutnavali.

V nedéli rano byla jesté v hotelu
pro ubytované pfipravend bohatd
snidané a pak uz se nasi ¢lenové roz-
jizdéli s krasnymi zazitky a dojmy do
svych domovd.

Nelze opomenout velké podékova-
ni predsedkyni Helené Brlhové, ale
také p. Marii Malachové a p. Miriam
Krivkové, které se celé nasi akce ujaly.

Zdena a Pavel B.
Uhersky Brod

. zajimavé zazitky necham na
ostatnich ¢lenech, zdalo se mi, Zze né-
ktefi jsou na tom velice dobre, co se
ty¢e komunikace, na rozdil ode mne.
Jen si dovolim malinkou poznamku,
takovou hezkou ndhodu. Zadmkem nds
provazela pfitelkyné naseho souseda,
ma to jako bridadu, tak mé ani nena-
padlo, Ze by to tak hezky mohlo vyjit.
V kazdém pripadé dékuji celému ve-
deni za skvéle naplanované setkani,
véetné predndsky pana doktora.

Markéta O.
Brno

Vikendové setkdni pro mne zacalo
jesté drive neZ jsem dorazila. Po té
co jsem projela dopravou ucpanym
Brnem, dalnici a Bucovicemi se na-
jednou doprava zvolnila a ja mifila
smér Buchlovice.
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Prijezd Buchlovskymi kopci pro
mne jako vasnivého fidice byl po-
hadkou, mirna doprava, slusna silni-
ce a nadherna pfiroda. Tu jizdu jsem
si uzila.

Za odménu po ubytovani jsem si
zasla na pivko. V restauraci jiz sedélo

spolecnd fotografie - pfed hotelem na ndmésti

Nasledujici vecerni zdbava byla
stejna jako den pred tim, mluvili jsme
0 véem mozném, jen ne o své nemoci
na tu jsme vsichni zapomnéli.

V nedéli rdno jsme se loucili pratel-
sky a trochu smutné Ze vikend uzZ kon-
¢i, tak zase pristeé.

Velké podéko-
vani patfi vsem,
kdo se na orga-
nizaci podileli.

Lenka S.
Lavicné

nékolik ¢lenl naseho sdruzeni a pfi-
vitani bylo velmi milé. Hovor plynul
v pratelském duchu az do veclefe
aiponi.

Sobotni predndaska byla velice po-
ucna a zajimava. Odpoledni navstéva
zamku jako vzdy nezklamala. Moje
soukroma prochazka po zameckém
parku mne nadchla prostfedim, kra-
sou pfirody a velikosti parku. Porad-
né se podepsala na stavu mych no-
hou a fadné mne unavila.

interiér zamku v Buchlovicivh

Sestavila Miriam Kfivkova.
Radi uverejnime i vas prispévek,
piSte na e-mail: krivkova@mygra.cz

Byli jsme s manZelkou na Vasi akci
poprvé. Velice jsme byli mile prekva-
peni se soudruznosti vSech ucastnikd
setkani. Potkali jsme nové kamarady
se kterymi jsme mohli oteviené hod-
notit nejenom problematiku nasi ne-
moci. Také organizatofi méli vSe dob-
fe pripravené a ubytovaci sluzby na
dobré drovni.

Fakt klobouk dold. Jesté jednou
dékujeme.

Zdenék K.
Zlin

spolecny obéd

Aktivity Evropské asociace pro myasthenia gravis

e Hlas pro MG

V dubnu spustila Evropska asocia-
ce pro myastenii gravis (EUMGA) osvé-
tovou kampan zamérenou na zvyseni
povédomi a porozumeéni lidem Zijicim
s MG, nazvanou Hlas pro MG - ,A Voi-
ce for MG”“. Tato iniciativa béZela az
do konce Cervna.

V pravidelnych intervalech byly
prezentovany prispévky a video pod-
casty s poutavymi pribéhy pacientq,
vse bylo mozné sledovat na téchto
socialnich sitich: Instagram, YouTube,
Facebook a Linkedin.

A Voice for MG

MG is invisible.

We are not.

pan Myaaenis o vtz

Markéta O. — Brno

B

Www.mygra.cz

info@mygra.cz
ICO: 26555328

¢ Evropska perspektiva prehodno-
ceni MG

TIME TO MOBILISE ACTION IN
SUPPORT OF THE WIDER
MYASTHENIA CRAVIS
COMMUNITY

]

Hos

EuMGA zorganizovala ve Ctvrtek 12.
cervna 2025 prelomovou akci v Evrop-
ském parlamentu, na které se sesli
zastupci komunity MG s poslancem
Evropského parlamentu Tomislavem
Sokolem.

Tato akce sjednotila tvirce politiky,
zdravotnické pracovniky, pecovatele
a pacienty s jedinym jasnym cilem:
zlepsit diagnostiku, 1é¢bu MG a pod-
poru pacientl v celé Evropé.

Clenové setkani podepsali Vyzvu
k akci — ,,Call to Action” s cilem prosa-
zovat konkrétni politicky zavazek na
urovni Evropské unie.
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