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Tancici dam svitil zelenou pro MG %  All United for MG~ *

setkani EUMGA

V tomto Cisle se budeme vénovat predeviim Cervnu jako Mésici osvéty
o myasthenia gravis. U nds je v povédomi lékait, odborné i laické vefejnosti
pomérné kratkou dobu, podivame se, kdo jej inicioval a jak dlouho trvalo, nez
prekrocil hranice kontinentu a rozsifil se do celého svéta, aby propojil vSechny
pacientské organizace a dal tak jejich hlasu, poZadavkim a snaze predat své
zkuSenosti, vétsi vahu. Byt informovany znamend byt soliddrni a pomdhat
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nymi handicapy.

Cerven jako
Meésic osvety o MG

Cerven jako Mésic osvéty o mya-
sthenia gravis (MG Awareness Month)
oficidlné vyhlasila v ¢ervnu roku 2000
americka pacientska organizace Mya-
sthenia Gravis Foundation of America
(MGFA).

Tato organizace byla zaloZena jiz
vroce 1952 a jednou z hlavnich moti-
vaci byla potfeba Sifit informace
0 MG - tehdy jesté velmi malo znamé
nemoci i mezi lékafi a tim zvysit Sance
pacientd na wvyrazné zkraceni doby
k urceni diagnozy.

V devadesatych letech 20. stoleti
zapocala MGFA tento projekt ,jen”
Tydnem povédomi o MG (MG Aware-
ness Week), aby cilenou koncentraci
do nékolika dni, vytvofila pevny ra-
mec, jehoZ cilem bylo soustiedéné
sdilet vSechny vzdélavaci aktivity
a Sifit je prostfednictvim kampani,
prednasek a mytingl a pravidelnosti
této akce zvysit jeji povédomi mezi
vefejnosti. Pfipomenme si, Ze v této
dobé jesté nebylo moiné vyuzit k Si-
feni informaci internet.

V €ervnu 2000 pak MGFA rozsifila
trvani z tydne na mésic a vyhlasila jej
mezinarodni akci - Mésicem povédo-
mi o MG, aby poskytla viem jednot-
nou platformu. Postupem let se za-
pojovaly dalsi pacientské organizace
po celém svété vietné Evropy.
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Cervnovy mésic osvéty oficidlné
zahajuje ,Light the Globe for MG*, jde
také o celosvétovou iniciativu, kdy se
vyznamné budovy, pamatky (ale i do-
mactnosti) po celém svété rozsvécuji
tyrkysovou (teal) barvou, aby tak ne-
jen vyjadrily podporu vsem pacienttim
s MG, ale i zvysily povédomi o této ne-
moci.

All United for MG
Celoevropska pacientska koalice,
ktera vznikla v inoru 2023 s cilem h3jit
prava pacientl s generalizovanou MG
a jejich pecovatell. Sdruzuje zastupce
pacientskych organizaci z mnoha ev-
ropskych zemi a zamérfuje se na poli-
ticky a spolecensky lobbing na Urovni
EU a seznamuje tak vefejnost s tim, Ze
ma tato nemoc, kterou v Evropé trpi
56 a7 100 tisic lidi (v CR je to zhruba
2500), obrovsky dopad na socialni,
profesniirodinny Zivot pacient(.
ProtoZe zatéz zplsobena nemoci
neni jesté v celé Evropé vSeobecné
dobre zdokumentovana, vytvareji se
nerovnosti v péci o pacienty. Viibec
prvni Evropsky den myastenie ma
zahajit SirSi kampan.
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Dne 2.€ervna 2026 byla zelenou barvou
nasvicena budova Tanéiciho domu v Praze
pro myasthenia gravis.

Pripojili jsme se ke viem organizacim
po celém svété, abychom v tento den
spolecné ,rozsvitili zemékouli”
jako symbol dostupné l&cby
pro viechny pacienty.

Cerven je celosvétové uzndvan jako
Mésic osvéty MYASTHENIA GRAVIS.

VWbor MYGRA-CZ, z.s.

K Light the Globe for MG se i v letosnim roce pripojila MYGRA-CZ, z.s.

FOR MYASTHEMIA GRAVIS

V roce 2023 byl v Evropském parla-
mentu celoevropskou pacientskou
koalici All United for MG poprvé vy-
hldsen také Evropsky den myastenie.
Pfipada na 2. ervna a doplfiuje tak
celomésicni cervnovou kampan.

zdroj web MIGFA

Koalice usporadala v EU akci s cilem
zvysit povédomi o nemoci a potre-
bach pacienti. Aby se povedlo zlepsit
Zivoty pacientd, vydala koalice v ramci
této akkce VYZVU se Sesti konkrétnimi
doporucenimi.

zdroj All United for MG Linktree
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CERVEN 2026

Vyzva
All United for MG
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« Rozsifeni povédomi a odbornych
znalosti o vzacnych onemochénich
a omezeni chybné diagnositky zajis-
ténim, aby lékafi, a to jak prakticti,
tak specialisté (u myastenie zejména
neurologové a oftalmologové), méli
snadny pristup k informacim a mate-
rialim vénujicim se této nemoci.

« Posileni pfeshrani¢ni spoluprace
pii lé€bé vzacnych onemocnéni, jako
je myastenie, a to zejména tak, Ze
pacienti budou mit narok na uhradu
|écby, ktera jim byla poskytnuta v ji-
nych ¢lenskych statech EU.

» Zajisténi vzajemného uznavaniin-
validity pacientl a souvisejicich vy-
hod ve vSech ¢lenskych statech EU.

« ZvySeni povédomi o této nemoci
mezi SirSi vefejnosti vytvorenim
Evropského dne myastenie ve spolu-
praci se zucastnénymi stranami
v kazdém clenském staté EU.

« Poskytnout pacientiim a pecovate-
[Gm pfistup ke zdrojdm tykajicich se
nemoci a jejich potencialnich dopa-
dl na kazdodenni Zivot.

» Podporovat vytvateni specializova-
nych center ve vsech clenskych sta-
tech EU, zejména v téch, kde v sou-
¢asnosti Zadna neexistuji.

zdraj All United for MG Linktree

Media wall ,videosténa”

| v letoSnim roce, v ramci cervnové
kampané, béiela na velkoplosné
obrazovce v budové Visionary pre-
zentace MYGRA-CZ a myasthenia gra-
vis. K vidéni byla cely mésic a realizaci
v tomto velkém kanceldiském kom-
plexu nam umoznila firma Medison

Pharma s.r.o. Helena B.

CERYEN

mesic
anemesneni

MYASTHENIA GRAYIS
frarc)

videosténa s nasi prezentaci

Tancici dam sviti pro MG
setkani MYGRA-CZ

Nas spolek MYGRA-CZ, z.s. se i v le-
tosnim roce pfipojil k celosvétove akci
»light the globe for MG” a nejen pro
vsechny své Cleny zajistil 2. Cervna
Lrozsviceni“ dnes jiz ikonického domu
na vitavském néabrezi a to v barvé ze-
lené.

Pri této pfrilezitosti bylo zorganizo-
vano setkani ¢lend spolku v nedaleké
restauraci U Dobré myslenky.

Sesli jsme se v podvecer viedniho
dne ve znamém prostredi restaurace,
kde se konaji nase Valné hromady.
Svou pfitomnosti nas podpofili i za-
stupci firmy Medison Pharma s.r.o.
s niZ dlouhodobé spolupracujeme.

Méli jsme dost ¢asu na popovidani
a seznameni s dvéma novymi clenka-
mi. Po malém obcerstveni a v pfijem-
né atmosféfe jsme se spolecné po de-
vaté hodiné vecer vydali pésky k Tan-
¢icimu domu. Pocasi ndm pfalo, vecer
byl teply, volnym tempem jsme §li
podél Vltavy k nasemu cili.

Setkani U Dobré myslenky - 2. éervna 2026

Vecer u Tanéiciho domu

2. cerven Evropsky den MG

Tak jako kaidy rok se v cervnu
Mygra-cz zapojuje do celosvétového
Mésice povédomi o MG, jeho? cilem
je, aby toto vzacné onemocnéni veslo
do podvédomi nejen odborné spolec-
nosti, ale i Siroké vefejnosti.

V tento, pro pacienty s MG, tak du-
lezity den, se cela planeta letos rozzafi
zelenym svétlem, svétlem nadéje pro
nas, vsechny pacienty,
ktefi citi, ze s touto ne-
moci neZiji a nebojuji
sami, ale Zze s nimi sou-
citi cely svét a poma-
haji jim vSichni dobfi
lidé této planety.

Dava nam to nadéji,
Ze se podafi objevit lék,
ktery nase obtize zmir-
ni, ba dokonce wylééi.

ProtoZe jsme pfichazeli smérem do
centra, nasviceni Tanciciho domu
jsme zpocatku nemohli vidét. Rozsvé-
ci se totiz jen ¢ast budovy a to ,tanec-
nice”- Cast, jejiz dynamicky, zGzeny
tvar s vinici se sklenénou strukturou
pfipomina Zenskou postavu v roze-
vlatych satech.

Potom jsme jiz sledovali dtim svitici
pro ,nas” (a chvilku hledali nejlepsi
misto pro spolecnou fotografii nebot
dim stoji primo na rohu velmi frek-
ventované krizovatky) a pak se zacali
loucit a vydali na cestu domu. Byl to
hezky zazitek.

Miriam K. - Praha

O tomto se vedla Siro-
ka diskuze na naSem spoleném set-
kani, které se uskuteénilo v Praze 2.6,
a bylo zavrseno u Tanciciho domu.

Pfi spolecné cesté k nasi pomysiné
zemeékouli, ktera se nachazi na vrcho-
lu Tanticiho domu, jsme se zatajenym
dechem cekali na okamzik, kdy se na
celé zemeékouli rozzafi zelené svétlo,
svétlo nadéje.

Na tyto okamziky nikdy nezapome-
nu a dékuji timto véem, kdo pomahal
toto setkani uskutecnit, zejména pak
pfedsedkyni pani Brihové a misto-
predsedkyni pani Krivkove.

Eva S. - Beraun
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Zasedani Evropske asociace
pro myastenii gravis (EuMGA)

EUMGA 24, a 25. dubna

European Myasthenia Gravs Assooation

Po roce a pul jsme se znovu setkali
na vyrocnim setkani Evropské asocia-
ce pro myastenii gravis EUMGA, které
se tentokrat uskutecnilo v Pafizi. Na
setkani se sjeli zastupci pacientt z 15
evropskych zemi, ¢lenové védeckého
poradniho vyboru i pfedstavitelé far-
maceutického primyslu. BEhem tii
nabitych dnl jsme navstivili Myolo-
gicky institut, vyslechli prezentace
o vysledcich projektd Rethinking MG
a INSPIRE MG, pracovali ve worksho-
pech s primyslovymi partnery a sdi-
leli zkuSenosti z GspéSnych projektd
narodnich pacientskych organizaci.

Vyraznym momentem bylo vy-
stoupeni mladych myastenik( a také
shrnuti toho, co se EUMGA podafilo
v uplynulém obdobi a jaké cile si kla-
de do dalSiho roku. Soucasti setkani
byla i volba nového vyboru a potvr-
zeni prezidentky.

Prvni den jsme navstivili Myolo-
gicky institut situovany ve velké
pafizské nemocnici Pitié-Salpétriére,
ktery patfi k nejvyznamnéjsim své-
tovym centrim zaméfenym na vyz-
kum a pédi o svalovda onemocnéni.
Institut sdruzuje stovky odbornikd,
propojuje lékarskou péci s vyzku-
mem a vzdélavanim a dlouhodobé
pomahd lidem se vzidcnymi neuro-
muskularnimi diagnozami i tém, kteri
resi oslabeni svalti pfi sportu nebo
starnuti. Francouzska pacientska
organizace AFM-Téléthon, ktera in-
stitut zalozila, uz vice neZ 60 let pro-
sazuje lepsi dostupnost moderni léc¢-
by, podporu pacientl a rozvoj inova-
ci. Diky jejimu usili vznikla fada pra-
lom0 ve vyzkumu a zdroven se ji dafi
upozornovat na to, ze lidé se zavaz-
nymi onemocnénimi potrebuji jedno-
dussi systém, rychlejsi pomoc a vétsi
podporu v kazdodennim Zivoté. Sou-

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

Casti institutu je také laboratof Neu-
PEL, kterd wyviji nové, neinvazivni
nastroje a postupy pro piesnéjsi hod-
noceni svalové sily, Unavy a kaZdo-
dennich potizi, véetné téch, které tra-
pi myasteniky. Tyto nastroje se pou-
zivaji ve vyzkumu i klinické praxi
a pomahaji |épe sledovat pribéh
onemocnéni i ucinnost novych terapii.

Myologicky institut

sledkem je advokaéni dokument
(ADVOCACY PAPER, dostupny na
https://www.braincouncil.eu/3d-flip-book/
rethinking-myasthenia-gravis-advocacy-paper/ ),
ktery ukazuje, Ze myastenia gravis
muzZe byt modelovym prikladem toho,
jak v Evropé nastavit funkcni, koordi-
novanou a na ¢lovéka zamérenou péci
0 vZacna onemocneéni.

Znovuzvolena pre-
zidentka EUMGA pani
Lut Allard shrnula
uspéchy z uplynulého
obdobi a priority pro
roky 2026-2027. Po-
dafilo dokoncit navrh
mezinarodni nouzové
karticky pro pacienty
a pfipravit interaktivni
mapu evropskych
specializovanych cen-

Pani Vinciane Quoidbach z Euro-
pean Brain Council pfedstavila vysled-
ky projektu RETHINKING Myasthenia
Gravis, ktery podpofrila také nase pa-
cientska organizace MYGRA-CZ, z.s.
Jde o dvoulety evropsky projekt, ktery
propojuje pacienty, lékafe, vyzkum-
niky i dalsi odborniky s cilem zlepsit
péci o lidi s myastenii. Zaméfuje se na
skutecnou zatéz, kterou MG predsta-
vuje pro pacienty, jejich rodiny i zdra-
votni systém, a hleda zplsoby, jak
péci zjednodusit, zpfesnit a zpfistup-
nit. Projekt mapuje socioekonomicke
i psychosocialni dopady MG, hodnoti
slaba mista v soucasné péci a navr-
huje konkrétni kroky od rychlejsi dia-
gnostiky pres lepsi komunikaci az po
rovnéjsi pfistup k moderni [EEbé. Vy-

Konference CAVO
18. dubna 2026
Konference CAVO probéhla hybrid-
né, tj. kombinaci online a osobni Gc¢as-
ti. Za MYGRA-CZ se prezencné zucast-
nila mistopredsedkyné spolku,

Dopoledne bylo ,pracovni” - zhod-
noceni ¢innosti a hospodareni CAVO,

B

Www.mygra.cz

info@mygra.cz
ICO: 26555328

ter, do které budou brzy doplnéna
i Ceskapracovisté. Velky pokrok zazna-
menala také nové vznikld skupina
mladych advokati MG, ktera pred-
stavila svij sedmibodovy plan zamé-
feny na podporu mladych lidi s MG.
Kromé stabilnich aktivit jako zvySo-
vani povédomi a posileni spoluprace
komunit na evropské urovni planuje
EuMGA do dalsiho obdobi posilit
spolupraci s ERN-NMD, pokradovat
v zapojeni do aktivit EMA a WHO,
rozvijet vzdélavani pacientl i zdra-
votnik(l (napf. prostfednictvim pro-
jektu INSPIRE MG) a vytvofit spolecd-
nou platformu pro sdileni evropskych
informacnich materiall, které mohou
vyuZivat viechny clenské organizace.

Marketa O, - Brno

predstaveni novych ¢&lent - jednotliv-
cU (ultravzdcni) i nové vniklych organi-
zaci.

Odpoledne jsme vyslechli odborné
pfednasky a poté byl prostor na dis-
kusi o dalsim sméfovani péce o pacie-
nty se VO, na sdileni zkusenosti a po-
sileni vzajemné spoluprace. Wiriam K.
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