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Hallo Freunde
und Ehrenamtliche,

Herzlich willkommen beim MGFA Sensibilisierungs-Toolkit!
Wir freuen uns sehr, dass wir lhnen dieses toolkit fur lhre
offentlichkeitsarbeit an die hand geben zu kénnen. Dieses
paket gibt Ihnen aufklarungs- und
offentlichkeitsarbeitstaktiken an die hand, um das
Bewusstsein fur Myasthenia gravis, MGFA als organisation
und lhre zukinftigen Veranstaltungen zu scharfen.

Die beiliegenden Materialien, die wahrend des Monats Juni
oder zu jeder anderen zeit in diesem jahr zur sensibilisierung
far das Thema MG verwendet werden konnen, bieten
wertwlle Ideen und Tipps, wie Sie Ihre Gemeinschaft und
lokale Unternehmen mobilisieren kénnen, sowie Vorschlage
flr Beitrage in den sozialen Medien. Dieses toolkit werden
unseren Botschaftern helfen, das Bewusstsein fur MG zu
erhéhen und die Reichweite der MGFA zu venielfachen!
Vielen Dank im Voraus!

Wir vermitteln auch die besten Tipps, wie Sie das Interesse
won Reportern an lhren Aktivitdten wecken kénnen. Wir
hoffen, dass dieses Toolkit Ihnen dabei helfen wird, eine
Geschichte zu entwickeln, sie zu prasentieren, bei ihrer
Produktion zu assistieren und sie mit der Welt zu teilen! Bitte
lesen Sie weiter, und wenn Sie weitere Fragen haben,
kontaktieren Sie uns bitte unter mgfa@myasthenia.org.

Wir kénnen es kaum erwarten von |hren Erfolgen zu héren!
Markieren Sie uns auf Instagram und X, damit wir lhre
Beitrage mit anderen teilen kénnen, und vergessen Sie nicht,
den Hashtag #MGFA oder #MGStrong zu verwenden.

Mit freundlichen Griien,

.

Samantha Masterson
President und CEO
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Aktionsmonat zur Bewdsstsemnsbidung fur MG

Wir sind #MGStrong - MalRnahmen ergreifenund Wirkung erzielen

MGFA ist eine weltweite Gemeinschaft, und wir laden weltweit alle dazu ein, das Bewusstsein fir
MG zu schérfen. Es ist an der Zeit, kreativ zu werden und tUber den Tellerrand hinauszuschauen.
Wie zeigen Sie lhre Unterstiitzung, erzéhlen Sie Ihre Geschichte oder informieren Sie andere, von
dort aus, wo Sie sich gerade befinden?

Nachstehend finden Sie einige Ideen, die es Ihnen erleichtern, sofort loszulegen. Auf den
folgenden Seiten finden Sie weitere Vorschlage zur Aufklarung und Sensibilisierung, die in diesem
Juni berucksichtigt werden sollten.

Werden Sie selbst kreativ - Gestalten Sie mit
StralRenkreide ein #MGStrong Gemélde in lhrer Zufahrt oder
auf dem Burgersteig in Ihrer Nachbarschaft. Besorgen Sie
sich Stifte, Plakatkarton und anderes Kinstlerzubehér, um
bunte Plakate zu gestalten, die Sie auf lIhrem Rasen oder in
Ihren Fenstern anbringen konnen. Verfassen Sie ein Gedicht
oder malen Sie ein Bild, das lhre Erfahrungen mit MG
darstellt. (Sie zweifeln doch nicht etwa an lhren kiinstlerischen
Fahigkeiten? Denken Sie daran: Kreativitat hat mit Ausdruck

' zu tun, nicht mit Perfektion.)

Beteiligen Sie sich an den Aufrufen zum Engagementder MGFA - Auf
der Internetseite der MGFA finden Sie unterhaltsame und informative Aktivitdten und Ideen,
um das Bewusstsein fir die Erkrankung zu schéarfen - und teilen Sie diese mit lhren
Freunden, Ihrer Familie und Ihren Netzwerken, also auch mit Menschen, die nicht an MG
leiden und nicht Teil der MG-Gemeinschaft sind. Die Botschaft muss auch tber die
Gemeinschaft hinaus verbreitet werden!
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Konzepte fur Aufklarung und Sensibilisierung der Gemeinschaft

Seien Sie ein Influencer - Nutzen Sie X, Facebook, Instagram,
TikTok und LinkedIn, um Ihre Erfahrungen mit MG auszutauschen und andere

wissen zu lassen, wie sie dazu beitragen kénnen, das Bewusstsein fur die
Erkrankung zu schérfen und Mittel fur die Forschung bereitzustellen. Auf Seite
12 finden Sie weitere Informationen zur Nutzung der sozialen Medien.

Nehmen Sie an MG Spaziergangen teill Die MGFA hat ihre
beliebten MG Spaziergéange zurlickgebracht, und wir werden diese M
Gelegenheiten, sich in ausgewahlten Stadten in den Vereinigten K

Staaten zu treffen, wieder anbieten. Sie kdnnen lhre individuelle
Wanderung, Fahrradtour oder eine andere Veranstaltung organisieren,
um die Aufmerksamkeit auf MG zu lenken.

Zeigen Sie lhre Unterstitzung - Tragen Sie ein petrolfarbenes
T-Shirt zur Sensibilisierung fur MG

und informieren Sie Ihre wissensdurstigen Mitmenschen tiber MG.
Fordern Sie sie auf, ,Sie nach Ihrer MG zu fragen®.

Veroffentlichen Sie — Bitten Sie um Zustimmung, Plakate zur Aufklarung
Uber MG in Bibliotheken, Geschéften, Apotheken, Seniorenzentren, Kirchen
und anderen 6&ffentlichen Einrichtungen aufzuhéngen. Wenn Sie
Druckerzeugnisse fir den MG Sensibilisierungsmonat bendétigen, wenden
Sie sich bitte an mgfa@myasthenia.org.

Geben Sie Prasentationen — Drehen Sie den
Spiel3 der medizinischen Gemeinschaft um! Um zur
Aufklarung anderer Uber MG beizutragen, bieten
Sie an, vor Krankenhausmitarbeitern, Schulen,
medizinischen Zentren, religidsen Gruppen,
Pfadfindergruppen und Blrgervereinen einen
Vortrag Uber lhre Erfahrungen zu halten. Sollten Sie
sich unsicher fuhlen, ob Sie dies allein tun kénnen,

wenden Sie sich an MGFA, um Unterstitzung durch
einen geschulten Freiwilligen zu erhalten. Weitere
Informationen erhalten Sie unter

mgfa@myasthenia.org.
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Konzepte fur Aufklarung und Sensibilisierung der Gemeinschaft
(Fortsetzung)

Bringen Sie die Gemeinschaftenzusammen-
Binden Sie Pfadfindergruppen, Kirchen, Studentenverbindungen usw.
in gemeinnitzige Projekte ein, um gemeinsam Plakate zu entwerfen,
Schneeflocken zu basteln oder ein gréReres Gebiet in lhrer Stadt mit

Schneeflocken zu schmiicken. Vielleicht arbeiten Sie mit einer Schule
oder einer nahe gelegenen Kunstlergemeinschaft zusammen, um eine
Ausstellung zu organisieren, die sich mit den Herausforderungen der
MG, dem Lernen, damit umzugehen, und dem Finden von Freude am
Leben mit MG beschaftigt. Erzéhlen Sie Ihre Geschichte, wahrend die
Kunstler ihre Werke prasentieren.

Binden Sie lokale Unternehmen ein —
Wenden Sie sich an ortliche Unternehmen oder

Niederlassungen, um einen Spendentag fir MGFA \ I/ m g
zu veranstalten. Ein Teil des Erloses aus dem /\ Stro n g

Verkauf eines bestimmten Tages kommt der
Forschung und Bildung im Bereich MG zugute.
Bewerben Sie diesen Tag in Ihren lokalen
Netzwerken.

(— Schreiben Sie einen Gastkommentar —
Verfassen Sie einen Artikel Uber die Notwendigkeit, das
Bewusstsein fur MG zu schérfen und Mittel fir die Forschung
bereitzustellen. Weitere Informationen uber die Zusammenarbeit
mit den Nachrichtenmedien finden Sie auf den folgenden Seiten.




Neuigkeiten absichern

Wie lautet lhre Geschichte?

Der Monat der Sensibilisierung fir MG ist zwar ein guter Anlass fur Reporter, Uber Myasthenia gravis
zu berichten und wichtige Informationen Uber die Erkrankung weiterzugeben, aber sie brauchen mehr
Inhalte und einen lokalen Schwerpunkt, um sie zu motivieren, dartiber Nachrichten zu schreiben. Im
Folgenden finden Sie einige Ideen, die den Reportern als Anregung dienen kénnen.

= |Laden Sie die Medienvertreter zu lhrer
Veranstaltung oder zum Treffen Ihrer Gemeinschaft )
ein. Manchmal reicht schon Ihr lokaler Spaziergang, 5.14:
eine Prasentation oder eine andere Veranstaltung aus, £
um die Aufmerksamkeit der Medien zu erregen.
Medienvertreter sind besonders an Veranstaltungen
interessiert, die (a) gut besucht sind, (b) bei denen eine
Person oder eine Gruppe wvon Teilnehmern eine
interessante Geschichte zu berichten hat, (c) bei denen
etwas passiert, bei denen es etwas zu erleben gibt, bei
denen nicht nur gesprochen wird.

= Berichten Sie eine packende Geschichte tiber einen
lokalen Patienten mit MG. Kennen Sie jemanden mit
MG, der trotz widriger Umsténde triumphiert hat? Oder
jemanden, der eine mahnende Geschichte fir andere
hat? Erwagen Sie, SensibilisierungsmaRnahmen als
passenden Anlass fir einen Reporter zu nutzen, um
Uber diese Geschichte zu berichten.

= Stellen Sie den Zusammenhang zu einem gré3eren
Thema oder Trend her.
Wie koénnen Sie Ihre personlichen Erfahrungen mit
etwas, das groR3er ist als Sie selbst, in Zusammenhang
bringen?

Die Kombination dieser Elemente kann lhre Geschichte fiir
einen Reporter noch interessanter machen. Es ist wichtig,
mit wem Sie lhre Neuigkeiten teilen und wie Sie lhre
Geschichte erzahlen, also lesen Sie bitte weiter.




Neuigkeiten absichern

(Fortsetzung)

WAS BENOTIGEN REPORTER?

Reporter bendétigen in der Regel bestimmte Informationen, um eine Geschichte zu entwickeln. Wenn Sie sichim
Vorfeld Gedanken tiber deren Bedurfnisse machen, kann Ihr Vorschlag fiir eine Geschichte fiir sie besser
geeignetsein.

EIN GESICHT UND EINE STIMME

Identifizieren Sie Personen, die fiir ein Interview mit der Presse bereitundin
der Lage sind. Es istwichtig, dass sie klarund pragnantsind und sich auf
die Geschichte beziehen, die Sie erzahlen. Hier sind einige Beispiele fir
gute Sprecher:

* Personlich (Patient, Familie, Fursprecher, Unterstitzer)

* Professionell (Arzt, Spezialist, Forscher)

* Vordenker (MGFA Sprecher, Leiter einer Selbsthilfegruppe,
lokaler Biirgermeister)

BILDER

Fur die Medien sind MaRnahmen wichtig. Die Mdglichkeit, Menschen in Aktion zu sehen und zu erleben, macht
die Geschichte sowohl fiir die visuellen Medien als auch fiir die Printmedien und ihr Publikum interessant.

* Fihren Sie beispielsweise ein Interview vor aufgehéngten Schneeflocken oder zeigen Sie, wie man
Schneeflocken selbstherstellen kann. Es wére interessant, wenn Kinder und Eltern gemeinsam
Schneeflocken basteln und Kinder, die etwas tGiber MG wissen, wéren gute Interviewpartner.

* Bieten Sie Fotos lokalen Zeitungen und Zeitschriften an, und bieten Sieimmer eine vorgeschlagene
Bildunterschriftan.

* Konnendie Medien zu lhnenin die Infusionsstelle oder in die Arztpraxis kommen?
Nehmen Sie die Zuschauer mitsich aufdie Reise.

FAKTEN

Andere Ressourcen, die eine Geschichte erzéhlen, sind Fakten und Daten. L
Her folgen einige Beispiele: @ ﬁg
* Wissenswertes liber MG, einschlief3lich Definition und Symptome (siehe Seite 13 fir ein

Informationsblatt)
* Wie viele Personenim Gebietleben mitMG (wenn Sie das wissen)

* Gesamtbetrag, den ein durchschnittlicher Patientin lhrer Region fir Gesundheitsversorgung und
Medikamente ausgibt

ZEIT

In der Regelistes sinnvoll, mitder Kontaktaufnahme zu Reportern vier bis sechs Wochen vor einer
Veranstaltung zu beginnen, aber nicht zwingend notwendig. So haben sie ausreichend Zeitfir die
Planung. Wahrend Shows mitInterviews weitim Voraus gebuchtwerden, entscheiden die meisten
Redaktionen erstin letzter Minute Uberdie Entsendung eines Reporters und/oder Teams.
Informieren Sie sich Uber den Zeitrahmen der einzelnen Reporter.

Manchmal sagteine Nachrichtenagentur, die Giber eine Veranstaltung berichten wollte,
in inletzter Minute wegen einer Eilmeldung wie zum Beispiel einem lokalen Brand
odereinem anderen Ereignis ab. Sie sollten die Reporteram Tag vor der
Veranstaltung und am Versnataltungstag aufdemLaufenden halten.




Neuigkeiten absichern

(Fortsetzung)

DAS INTERVIEW

Es hat geklappt ... ein Reporter will Uber Ihre Geschichte berichten! Nachstehend finden Sie
Antworten auf die haufigsten Fragen, die Reporter stellen werden.

= Was ist Myasthenie gravis?
Myasthenia gravis ist eine Erkrankung, die zu extremer Muskelschwéache fiihrt und die
Fahigkeit einer Person, zu sehen, zu gehen, zu sprechen, zu atmen und sogar zu lacheln,
beeintrachtigen kann. Bei Menschen mit MG reagieren die Muskeln nicht auf die vom Gehirn
ausgesandten Signale.

= Wer erkrankt an MG?
Jeder kann an MG erkranken, es ist jedoch nicht ansteckend. Betroffen sind Menschen
aller Rassen, Geschlechter und Altersgruppen.

= Welches sind die haufigsten Symptome von MG? ®
Zu den Symptomen gehdren Muskelschwéche bei der Kontrolle der Augenbewegungen e \
und Augenlider, Kauen, Schlucken, Husten, Mimik, = m

Arm- und Beinbewegungen sowie der Atmung. * m

= |st MG heilbar?
Gegenwartig gibt es kein Heilmittel? Es gibt jedoch \iele Behandlungsmdglichkeiten
(einschlie3lich Medikamente und Operationen), die das Leben mit MG vereinfachen konnen.
Die Behandlungen sind bei den meisten, aber nicht bei allen mit MG Erkrankten wirksam. In
einigen seltenen Fallen hat sich der Zustand als fatal erwiesen.

= Welche Erfahrungen haben Sie mit MG gemacht?
[Denken Sie im Voraus darliber nach. Die Tipps auf der néchsten sollten hilfreich fir Sie sein.]

= Hauptpunkte einer Veranstaltung/Ankindigung?
[Dies miissen Sie im Voraus in Betracht ziehen. Fragen Sie sich: Was sind die drei wichtigsten
Dinge, die die Leute Uber das Ereignis/die Ankindigung wissen sollten?]

= Wo kdnnen die Menschen mehr Informationen Uber die Krankheit und ihre
Behandlung finden und sich gegenseitig untersttitze n?
Besuchen Sie die Internetseite www.myasthenia.org_oder senden Sie eine Email an die
Myasthenia Gravis Foundation of America unter mgfa@myasthenia.org.

\\ = Was kann das Publikum der Medien
\ tun, um zu helfen?

Sich informieren - MG ist eine von vielen

chronischen Krankheiten, bei denen die

Patienten zwar ,gut aussehen®, aber
9 Schwierigkeiten haben, ihren Alltag zu
meistern. Die Sensibilisierung und das
Verstandnis kdnnen fiur Menschen mit MG
und anderen chronischen Krankheiten einen
entscheidenden Unterschied ausmachen.
Weitere Informationen finden Sie auf der
Internetseite myasthenia.org und tauschen

Sie lhr neu gewonnenes Wissen mit
anderen aus.

i)

www.myasthenia.or
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Neuigkeiten absichern
(Fortsetzung)

HILFREICHE TIPPS FUR IHR INTERVIEW MIT DEN MEDIEN

Denken Sie Uber lhre Erfahrungen nach und markieren Sie zwei bis drei Momente aus der Vergangenheit,
die das Wesentliche dessen, was Sie erlebt haben, am besten wiedergeben und den Punkt, den Sie am
meisten vermitteln moéchten, verstarken. Wenn Sie sich pragnant ausdriicken, erleichtern Sie die Arbeit des

Reporters und kdnnen sich darauf verlassen
was gedruckt werden soll. Wenden Sie sich an das MGFA, wenn Sie Hilfe bei der Ausarbeitung von

Gesprachsinhalten bendtigen.
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Neuigkeiten absichern

(Fortsetzung)

Die Sachelief ... Erzahlen Sie es allen, die Sie kennen!

Sie waren erfolgreich! Ihre Geschichte wurde Ubertragen oder verdffentlicht. Teilen Sie es der Welt
mit! Warten Sie jedoch ab, bis die Meldung tats&chlich erschienen ist, denn manchmal werden
Meldungen wegen anderer Nachrichten verschoben.

MGFA Internetseite

Senden Sie den Link an das Marketing- und
Kommunikationsteam, damit wir lhre
Berichterstattung an die MG-Gemeinschaft
Ubermitteln kénnen.

Ilhre Familie und Freunde
Senden Sie den Link an lhr Netzwerk und
bitten Sie sie, die Nachrichten anzusehen,
zu lesen und weiterzuverbreiten. Vergessen
Sie nicht, lhre lokale Selbsthilfegruppe
ebenfalls dartiber zu informieren.

Soziale Medien

Posten Sie ein Foto von Ihrem Interview hinter den Kulissey
Team zu begeistern.

Beispiel Post: Schauen Sie sich mein Gesprach mit
@reporter an, bei dem ich dariiber spreche, wie
Bewusstsein fir MG in die Tat umsetzt.

sich bald meine Geschichte an! #MGStrong

Wenn der Medienbeitrag oder die Geschichte veroffentlicht wird,
posten Sie einen Link zu dem Artikel. Verwenden Sie Hashtags wie
#myasthenia, um die Nachrichteinem breiteren Publikum zugéanglich zu
machen. Vergewissern Sie sich, dass Sie das

MGFA zu markieren,damitwir sie weiterverbreiten kénnen.

H#MGStrong

11
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SEIEN SIE IN INFLUENCER

AKTIV IN DEN SOZIALEN MEDIEN WERDEN

Das Erzéhlen lhrer Geschichte in den sozialen Medien ist ein absolutes
Muss, um Ihre Bekanntheit zu steigern. Die Inhalte missen authentisch
sein und lhre Erfahrungen widerspiegeln, was auch immer das fir Sie
bedeutet. Denken Sie daran, dass jede Plattform ihre eigenen bewéhrten
Verfahren hat - einige davon finden Sie unten! Suchen Sie nach Hashtags,
die einen Bezug haben,

wie zum Beispiel #myasthenia, #raredisease,

und #chronicdisease. Verwenden Sie #MGStrong und
kennzeichnen Sie

MGFA in Ihren Beitragen, damit wir deren Beitrage
verstarken kdnnen.

)

X eignetsich hervorragend, um ein Thema wie seltene Erkrankungen aufbreiter Ebene zu diskutieren. Sie kénnen
die Plattform auch nutzen, um sich an Journalisten, Unternehmen, gewahlte Vertreter und mehranzusprechen!
Markieren Sie sie einfach in Inrem Beitrag. Aber Vorsicht bitte - jemanden mitInhalten zu iberh&ufen, wird Sie
entwederignorieren oder - schlimmer noch - blockieren.

X Fur X (ehemals bekannt als Twitter)

Hier sind einige Beispiele fiir Tweets:

Am [DATUM/ZEIT] veranstalte ich eine virtuelle Happy Hour zu Gunsten des MG Sensibilisierungsmonats.
SchlieRen Sie sich miran: [LINK] @mysastheniaorg #MGStrong

Ich feiere den Monat der Sensibilisierung fiir MG, indem ich meinen kreativen Geistaktiviere. [[MAGE] #MGStrong

Die meisten Menschen mitMG wurden bisher nichtausreichend diagnostiziert. Besuchen Sie die @myastheniaorg
Internetseite um mehr zu erfahren [LINK TO WEBSITE PAGE] #MyastheniaGravis #RareDisease

Ich habe soeben meinen Namen und meine Geschichte zur MG Sensibilisierungskarte bei @myastheniaorg
hinzugefiigt!

Vielen Dank, [TAG FRIEND/NVOLUNTEER], dass Sie mitmirden MG Sensibilisierungsmonatwurdigen.
Ihre Unterstitzung istwirklich sehr willkommen. #MGStrong

Fir Facebook

Instagram

Fotos bilden das Herzstiick von Nutzen Sie Facebook, um lhre Familie und Freunde zu
Instagram. Posten Sie Fotos, die  erreichen, oder posten Sie in Gemeinschaftsgruppen von
zeigen, wer Sie sind - MG uber Ihre Aktivitaten. Der Algorithmus bevorzugt Fotos
wie sich MG auf Ihr Leben auswirkt und Videos im Vergleich zu Textbeitragen. Je mehr Sie

Verwenden Sie Hashtags wie lhre Inhalte tber MG
#myasthenia, markieren Sie Konten in den Feeds der anderen

wie @mysastheniaorg, und auftauchen. Denken Sie daran,
vergessen Sie nicht Stories und kénnen eine eine Spendenaktion
Reels! Facebook oder eine Veranstaltung

verbreiten. Vergessen Sie nicht Facebook
Live und Geschichten!



MG Informationsblatt

Mehr liiber MG erfahren Sie auf myasthenia.org

Wie wird MG behandelt?

e Esistzwarkeine Heilung
der MG moglich, aber es
gibt Behandlungen zur ‘ '
Linderung der Symptome.

* Bei manchen Menschen
kanndie Krankheitin
Remission gehen, aber fir
viele Menschen ist MG
eine chronischeKrankheit.

Was ist Myasthenia gravis oder MG?

J Eine seltene neuromuskulare Autoimmunkrankheit

. Bringt extreme Miudigkeit und tiefgreifende
Muskelschwache mit sich

. Die Impulse aus dem Gehirn wandern durch die Nerven,
werden aber von Antikorpern blockiert, bevor die
Impulse die Muskeln erreichen.
Der Korper greift im Wesentlichen sich s
elbst an und behindert die Muskelfunktion.

. Die Fahigkeit einer Person, zu sehen, zu q
schlucken, zu lacheln, zu gehen, zu atmen

oder normale Alltagsaktivitdten auszuiiben, kann ()

eingeschrankt sein.

9

Was sollte man tiber MG
wissen?

* Die Erkrankungnimmt bei jedem Menschen
einen etwas anderen Verlauf - deshalb wird MG
auch als ,Schneeflocken-Krankheit“bezeichnet.

* Eine Diagnoseder MG kannschwierigsein.
Einige Betroffene haben jahrelangkeine
korrekte Diagnoseerhalten.

* Die Symptome der MG
werden oftmals durch
Ruhe besser.

* Die Symptome kdnnen im
Laufe des Tages, von
Woche zu Woche oder ‘
auch von Monat zu Monat
schwanken. .

* Menschen mit MG sind

wesentlich starker als ihre

schwachsten Momente!

Wie sieht Myasthenia gravis aus?

* Hangende Augenlider » Extrem schwacheArme, Hinde oder Beine
* Doppelsicht * Ausgepragte Mudigkeit
* Schwierigkeiten beim Lacheln » FEingeschrinkte Bewegungsfihigkeit

* Probleme mit der Atmung oder beim Schlucken

W

|
Die Myasthenia Gravis Foundation of America (MGFA)ist die groSte undfiihrende N
* m Patientenorganisation, die sich ausschlieBlich der Suche nach einerHeilung fiir die \ 'IF © X{in E
neuromuskuldre Krankheit Myasthenia gravis (MG) widmet und gleichzeitig das AL enia.org
FOUNDATION OF AMERICA

Leben derjenigenverbessert, die mit MG leben.
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