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Kedves Bardtok és Onkéntes
Vezetok!

Udvozlink az MGFA Tudatossagi Eszkoztarban! Nagy
oromiinkre szolgdl, hogy ezzel az eszkdzzel segithetjiik a
tajékoztatdsodat. Ez a csomag oktatasi és ismeretterjesztési
taktikdkat nydjt a myasthenia gravis, az MGFA mint szervezet
és a kdzelgd eseményeid megismertetéséhez.

A mellékelt anyagok a juniusi MG Tudatossagi hénap soran
vagy az év soran barmikor felhasznélhatok, és értékes
Otleteket és tippeket nydjtanak a k6zosségednek és a helyi
véallalkozasoknak az 6sszefogasahoz, valamint javaslatokat
tartalmaznak a k6z6sségi médidban valé kdzzétételhez. Ezek
az eszkdzok segitenek nagykdveteinknek abban, hogy
ndveljék a tudatossagot az MG-vel kapcsolatban és
segitsenek az MGFA hatokdrének kiterjesztésében! El6re is
koszonjuk!

Megosztunk bennfentes tippeket arra vonatkozéan is, hogy
hogyan 6szténdzheted a riporterek érdeklédését a
tevékenységeid irdnt. Reméljuk, hogy ez az eszkdztar
segiteni fog abban, hogy megird, feldobd és dsszeallitsd a
torténeted, és megoszd a vilaggal' Olvass tovabb, és ha
kérdésed van, fordulj hozzank a mgfa@myasthenia.org
cimen.

Alig varjuk, hogy hallhassunk a sikereidrdl! Jeldlj meg minket
taggel az Instagram és az X feluletén, hogy tovabboszthassuk
a posztjaid. Ne feledd hasznalni az #MGFA és az #MGStrong
hashtageket!

Udvézlettel:

(U\"QM\&-MM@W
Samantha Masterson
EIndk-vezérigazgatd
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MG Tudatessagi Akciohonap

#MGStrong — Ha cselekszink, hatasunk lehet

Az MGFA egy globalis kdzdsség, és mindenkit szivesen latunk a vildg minden tajardl, hogy
novelje a tudatossagot az MG-vel kapcsolatban. Itt az ideje, hogy kreativak legylink, és ne csak
helyben gondolkodjunk. Hogyan tudsz segiteni, elmondani a térténetedet, vagy tanitani masokat
onnan, ahol most vagy?

Az alabbiakban csak néhany otletet mutatunk be, amelyek segitenek, hogy miel6bb nekilathass. A
kovetkezd oldalakon tovabbi oktatasi és tudatossagnéveld javaslatokat talalhatsz, amelyeket idén
juniusban érdemes megfontolni.

Alkoss valamit — Fogj egy krétat, és készits egy
#MGStrong rajzot a kocsifelhajtédon vagy a kornyékeden a
jardan. Szedj 6ssze filctollakat, poszterpapirt és mas
mivészkellékeket, és készits szines tablakat, amelyeket
kitehetsz a fiire vagy az ablakodba. irj egy verset vagy fess
egy képet, mely bemutatja az MG-vel kapcsolatos
tapasztalataidat. (Bizonytalan vagy a mivészeti

. adottsagaiddal kapcsolatban? Ne feledd: a kreativitas

* Onkifejezés, nem tokéletesség.)

Vegyél részt az MGFA cselekvésre 0sztonzé tevekenységeiben, és oszd meg —
Latogass el az MGFA weboldal tudatossagi oldalara , ahol szérakoztaté és informativ
tevékenységeket talalhatsz, valamint 6tleteket kaphatsz a tudatossag noveléséhez. Oszd
meg barataiddal, csaladoddal és mas halézatokban is, ahol olyanok is vannak, akiknek
nincs MG-jiik, és nem tartoznak az MG kdzdsségéhez. Beszéljink réla, és noveljik a
tudatossagot a kdzdsségen kivdl is!
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Oktatasi és kdzosségi tudatossagi Otletek

Légy influenszer — Oszd meg a tapasztalataidat az MG-rél az X, a

Facebook, az Instagram, a TikTok és a Linkedin fellletén, és mondd el
méasoknak, hogyan segithetnek a tudatossag ndvelésében, és a kutatés
finanszirozasaban. Lasd a 12. oldalt , ahol tobbet is megtudhatsz a
kozosségi média hasznalatarol.

Vegyel reszt az MG setakon! Az MGFA visszahozta
népszer(i MG sétainkat, és az Egyesiilt Allamok kivalasztott
varosaiban lehetdség lesz arra, hogy talalkozhassunk. Te is
szervezhetsz sétékat, biciklitirdkat vagy mas eseményeket,
hogy masok is megismerjék az MG-t.

Mutasd ki tamogatasod — Jarj gyakran zold MG awareness
poloban, és ha érdeklédé tekintetekkel talalkozol, mesélj az MG-rél.
Batoritsd 6ket, hogy kérdezzenek az MG-rél!

Ragaszd ki — Kérj engedélyt, hogy az MG-tudatossaggal kapcsolatos
plakatokat helyezhess el kdnyvtarakban, boltokban, gyégyszertarakban,
idések otthonaban, templomokban és mas nyilvanos helyeken. Ha
szikséged van nyomtatott anyagokra az MG Tudatosséagi hénaphoz,
fordulj hozzank az mgfa@myasthenia.org cimen.

Tarts eléadasokat — Fordulj az
egészségugyi kozosséghez! Hogy masok is
tébbet tudjanak az MG-rél, ajanld fel, hogy
el6adast tartasz a tapasztalataidrol kérhazi
dolgozdknak, iskolakban, egészséguigyi
kézpontokban, vallasi csoportoknak,
cserkészcsapatoknak és polgari

egyestuleteknek. Ha ugy érzed, hogy egyeddl tal
nehéz lenne, fordulj az MGFA-hoz, és egy
képzett 6nkéntes segitségedre lesz. Tovabbi
informaciokért irj nekiink az

mafa@myasthenia.org cimre.
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Oktatasi és kdzosségi tudatossagi Otletek

(folytatas)

Hozd 6ssze a kozbsséget — Vonj be a cserkészcsapatokat,
egyhazakat, didakszovetségeket/szovetségeket sth. kozosségi
szolgalati projektjeidbe, hogy segitsenek plakatokat tervezni,
hépelyheket késziteni, vagy hopelyhekkel feldisziteni egy

nagyobb terlletet a varosban. Egylttmiikédhetsz egy iskolaval
vagy egy kozeli mlveészeti kozdsséggel is, 6sszehozhatsz egy
kiallitast, amelynek kdzéppontjaban az MG nehézségei, a
megkiizdés és az 6rom megtalalasa all az MG mellett. Oszd meg
a sajat torténeted, mikdzben a mivészek bemutatjak
alkotasaikat.

v

Vond be a helyi vallalkozasokat —
Beszélj helyi vallalkozasokkal vagy

lancokkal, hogy szervezzenek \ I/ m g
adomanygyijté napot az MGFA szamara. \ i

Az aznapi eladasokbdl szarmazo bevétel / s ro n g
egy része az MG-vel kapcsolatos kutatast

és az oktatast tamogatja. Hirdesd meg ezt a
napot a helyi kérokben.

pRess ReLeast Irj egy cimlapsztorit — irj arrél, hogy nagyobb
figyelmet kell forditani az MG-re és a kutatas
finanszirozasara. Lasd a kovetkez6 oldalakat, ahol tovabbi
informaciokat talalhatsz a sajtoval valé egylttmikodésrél.




Hirek és tortenetek

MI A TE TORTENETED?

Mig az MG Tudatossagi h6nap egy remek alkalom arra, hogy a riporterek tuddsitsanak a
myasthenia gravisrél és informaciokat osszanak meg a betegséggel kapcsolatban. Tébb
tartalomra és helyi fékuszra lesz szikséguk ahhoz, hogy motivaltak legyenek az errdl sz6l6
hirek 6sszedllitasahoz. Az aldbbiakban néhany otletet mutatunk be a riporterek
0sztbnzésére.

= Hivd meg a médiat a rendezvényedre vagy

tobb valaki érdekes torténeteket tud megosztani,
(3) valami olyan torténés van, amit at lehet élni,
ami nem csak néhany ember beszélgetése.

kdzbsségi 6sszejoveteledre. Egy helyi séta, egy
el6adas vagy mas esemény néha elég lehet %
ahhoz, hogy a média felfigyeljen ra. A riportereket
= Mesélj el egy magéaval ragado torténetet egy 3‘ ! ;
helyi MG-betegrél. Ismersz olyan MG-s személyt,
felllkerekedett a nehézségeken? Vagy barkit,
akinek van egy tanulsagos térténete masok
szamara? Felhasznalhatsz figyelemfelkelté

kilondsen érdeklik az olyan események, ahol (1)
nagy a részvétel, (2) a résztvevék kdzll egy vagy
akciokat arra, hogy egy riporter meg is ossza ezt a
torténetet.
= Kapcsolddj egy nagyobb problémahoz vagy
trendhez.
Hogyan kapcsolhatod személyes tapasztalataidat
egy nalad nagyobb dologhoz?

Ezeknek az elemeknek a kombinalasa segithet
abban, hogy torténeted még jobban felkeltse a
riporterek érdekl6dését. Fontos, hogy kivel osztod
meg mindezt, és hogyan meséled el a térténetedet,
ezért kérlek, olvass tovabb.




Hirek és tortenetek

(folytatas)

MIT SZERETNENEK A RIPORTEREK?

A riportereknek altaldban bizonyos 6sszetevék kellenek egy torténet dsszeadllitdsahoz. Ha tisztaban
vagyunk azzal, hogy mire van sziikségiik, az segithet nekik abban, hogy hogyan adjak tovabb a
torténetedet.

ARC ES HANG /

Talalj olyanokat, akik hajlanddak és képesek interjat adni a sajtbnak.
Fontos, hogy vilagosan, tomdren és lényegretoréen el tudjak
mondani a torténeted. Ime néhany példa arra, hogy milyen egy jo
szOvive: -
* Személyesen érintett (beteg, csaladtag, partfogo, tamogato)

* Professzionalis (orvos, specialista, kutato)
* Szellemi iranyité (MGFA sz6vivd, tamogat6 csoport
vezetdje,helyi polgarmester)
LATVANY
A fellépés fontos a média szereplSinek Az, hogy az embereket tettek kdzben lathatjuk és

tapasztalhatjuk, érdekessé teszi a térténetet mind a vizualis, mind a nyomtatott média, mind pedig a
k6zbdnségik szamara.

* Az interju késziilhet a felakasztott hopelyhek elétt, vagy be lehet mutatni, hogyan késziilnek a
hopelyhek. Kedves dolog, ahogy a gyerekek és a szllék egyutt csinaljak a hopelyheket, és
azok a gyerekek, akik tudnak valamit az MG-rél, remek interjialanyok lehetnek.

* Adhatsz fotékat a helyi Ujsagoknak és magazinoknak, és mindig

adj javaslatokat, mit irjanak a kép ala.

* A média megjelenhet az infuzios helyszinen vagy az orvosi rendel6ben? vg
Avasd be a nézéidet az utazasodba. - %
TENYEK mg
il

A torténet elmesélését mas forrasok is segithetik, ilyenek a tények és adatok.
Ime néhany példa:
* Tények az MG-rél, beleértve a meghatarozasat és a tiineteit (lasd a 13. oldal
tajékoztatolapjat)
* Az MG-vel él6k szama a kérnyékeden (ha ez ismert)

* Az az 6sszeg, amelyet egy atlagos beteg egészségugyi ellatasra és gyégyszerekre kolt a te
tertleteden

IDO
Altalaban 4-6 héttel az esemény el6tt érdemes elkezdeni felkeresni a riportereket, de nem szilkséges.
Ez elég id6t biztosit szamukra a tervezéshez. Bar a beszélgetés miisorokat j6 el6re lefoglaljak, a
legtébb szerkesztéség az utolsd pillanatban szokott donteni arrdl, hogy elkild-e egy riporte
és/vagy stabot Ismerd meg az egyes riporterek id6keretét.

El6fordul, hogy egy hirligyndkség, amely egy eseményrdl tervezett tuddsitani
az utolsé pillanatban lemondja olyan hirek miatt, mint példaul egy helyi tlizese
vagy mas. Lehet, hogy a riporterekkel folyamatosan egyeztetni kell

az esemeény elbtti napon és az esemény napjan is.




Hirek és tortenetek

(folytatas)

AZ INTERJU

Sikertilt.... egy be szeretne szamolni a térténetedrél! Az alabbiakban valaszokat talalhatsz
az Ujsagirok altal gyakran feltett kérdésekre.

= Mi az a myasthenia gravis?
A myasthenia gravis egy sulyos izomgyengeséget okoz6 betegség, amely befolydsolhatja
a latas, a jaras, a beszéd, a légzés, s6t akar a mosolygas képességét is. Az MG-ben
szenvedOk esetében az izmok nem reagalnak az agy altal kildoétt jelre.

= Kilesz MG-s?
MG-s barki lehet, de nem fert6z8. Ez bérszintél, nemtél és kortdl fuggetleni)

érinthet.
N : @
= Melyek az MG leggyakoribb tliinetei? @
A tlnetek kozé tartozik a szemmozgést, a szemhéjakat, a ragast, a nyelést, @
az arckifejezéseket, ® \
] o \
a karok és a ladbak mozgéasét és a légzést iranyité izmok elgyengtilés |

= Az MG gyoégyithat6?
Jelenleg nem. Azonban szamos kezelés létezik

(beleértve a gyogyszereket és a miitéteket), amelyek kdnnyebbé tehetik az egyittélést az
MG-vel. A kezelések a legtdbb MG-s betegnél hatasosak, de nem minden esetben. Ritka
esetekben a betegség haldlos kimeneteli is lehet.

= Milyen tapasztalatai vannak az MG-vel kapcsolatban?
[Ezt jobb, ha el6re eltervezed. A kévetkezd oldalon talalhaté tippek hasznosak lehetnek.]

= Melyek egy adott esemény/bejelentés leglényegesebb pontjai?
[Ezt ajanlott el6re atgondolni. Tedd fel magadnak a kérdést: mi az a 3 legfontosabb
dolog, amit az emberek tudni szeretnének az eseményrél/bejelentésrdl?]

= Hol lehet tdbb informaciét talalni a betegségrél, annak kezelésérél és a
kdlcsonds segitségrol?
Latogass el a www.myasthenia.org weboldalra, vagy irj e-mailt a Myasthenia Gravis
Foundation of America alapitvdny szaméara a mgfa@myasthenia.org cimre.

\ = Mit tehet a média k6zbnsége, ha segiteni szeretne?

\ Tudjanak meg tobbet - az MG egyike a sok kronikus

. betegségnek, amelynél a beteg ugy tlinik, hogy egészen

mg rendben van, de a mindennapi életben nehezen
L boldogul. A tudatossag és a megértés novelése nagy

www.myasthenia.org véltozast hozhat az MG-ben és mas krénikus

betegségekben szenveddk szamara.

Tudjanak meg tbbbet a myasthenia.org oldalon és
o0sszak meg Uj ismereteiket masokkal is!
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Hirek és tortenetek

(folytatas)

- JHOZ
HASZNOS TIPPEK A MEDIAINTERJUHO
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Mindig ragaszkodj a megtervezett témakhoz. Ha elkalandozo| vagy elszakadsz g
tématol, elszalaszthatog a lehet()'séget, hogy atadd, amit Szeretnél

Hasznjlj témondatokat: vilagos, pontos kijelentéseket, amelyek érthetsen és
gyorsan kihangsﬂlyozzék a mondanivalgq.

Gondolkozz, miel6tt valaszolj. igy elkerlilheted g félreértéseket €s a pontatlan
idézeteket.

Kdzolj informaciokat a nézc’ikkel/olvasékkal arrol, hogy hol tudhatnak Mmeg tébbet
(weboldal vagy telefonszém).

Telefonos interjuk esetén készitsd els g mondanivalgg €gyes pontjait
Nyomtatottan, €9y papirlapon.




Hirek és torténetek

(folytatas)

LEHOZTAK A TORTENETET... MONDD EL MINDENKINEK!

Sikerlt! Megjelent a térténeted. Oszd meg a nagyvilaggal! Mindenképp vard meg, amig
ténylegesen le nem hozzak, mivel néha a torténeteket mas hirek miatt félretoljak.

Az MGFA weboldala

Kildd el a linket a marketing és kommunikaciés
csapatnak, hogy megoszthassuk a beszamoldat
az MG kozosséggel.

Csaladod és barataid

Kildd el a linket a sajat hal6zatodon
belll, és kérd meg 6ket, hogy nézzék,
olvassak és osszak meg a hireket. Ne
felejtsd el megosztani a helyi tamogato

LINK

csoport vezetbjével.

Kbzdsségi média
Ossz meg egy fotét az interju készitésérol, hozd
lazba a csapatodat!

POSZTOLAS

Példa a posztra: Nézzetek meg: @riporter és én
arrél beszélink, hogy mit tehetiink az MG
tudatossag érdekében. Nemsokara kint lesz a teljes
sztori! #MGStrong

Amikor a médiaklip vagy a sztori él6ben megjelenik
tedd ki a cikk linkjét. Hasznald példaul a
#myasthenia hashtaget, hogy szélesebb
kézoénséghez is eljuthass. Ne feledd megjeldlni az
MGFA-t, hogy tovabb oszthassuk.

#MGStrong

11
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LEGY INFLUENSZER

LEGY AKTIV A KOZOSSEGI MEDIAN

A tudatossag noveléséhez a torténetedet mindenképp el kell
mesélned a kdzdsségi médian. A tartalomnak hitelesnek kell
lennie ahhoz, amit atéltél, barmi is legyen az a szamodra. Ne
feled, hogy minden platform mashogyan miikédik. Alabb
taldlhatsz néhanyat ezek kozil! Keress olyan hashtageket,
amelyek leginkabb kapcsolédnak és szélesebb kérben
hasznalatosak. llyenek példaul a #myasthenia, a #raredisease,
és a #chronicdisease. Ha hasznalod az #MGStrong hashtaget
€s megjel6ldd az MGFA-t a posztjaidban, segithetlink
népszeriibbé tenni 6ket.

M

@o#mgstrong
e S

X X (korabban Twitter)

Az X remek fellilet ahhoz, hogy részt vehesstink egy olyan téma kortili szélesebb korl beszélgetésben, mint a ritka
betegségek. Ezt a platformot hasznalhatod arra is, hogy Gjsagirokkal, vallalkozasokkal, valasztott

tisztségvisel6kkel, és még sok massal kapcsolatba léphess! Csak jelold meg 6ket a posztjaidban. Azonban légy
korulltekintd ha valakinek kéretlenul

tartalmakat kuildesz, figyelmen kivil fogja hagyni, vagy ami még rosszabb, le is tilthatja.

ime néhany példa tweetekre:
[DATE/TIME] 6rakor virtualis fogadooérat tartok az MG Tudatosséagi hénap jegyében.
Itt lehet csatlakozni: [LINK] @mysastheniaorg #MGStrong
Az MG Tudatossagi hdnapot ugy inneplem, hogy szabadjara engedem a bennem laké mivészt. [IMAGE]
#MGStrong
A legtobb MG-s személy aluldiagnosztizalt. Latogassatok el a @myastheniaorg weboldalra, ahol tébbet is
megtudhattok [LINK A WEBOLDALRA] #MyastheniaGravis #RareDisease
Most adtam hozza a nevem és a torténetem az MG Tudatossagi honap térképéhez a @myastheniaorg-on!
Koszonoém, [JELOLD MEG A BARATOD VAGY EGY ONKENTEST], hogy velem egyiitt tisztelegsz az MG
Tudatosséagi hénap elétt.
Tamogatasod rendkivil fontos szamomra. #MGStrong

Instagram Facebook
Az Instagramon minden a fotokrol A Facebookon elérheted a csaladtagjaidat, barataidat, vagy
sz6l. Posztolj olyan fotokat, posztolhatsz arrél, hogy miket tettél az MG kozosség

amelyek megmutatjék, hogy ki

vagy, és hogy csoportjaiban. Az algoritmus elébbre helyezi a fotokat és a

videokat, mint a csak szoveges posztokat. Altalaban minél

hogyan befolyasolja MG az tartalom megjelenik masok hirfolyamaban.
életedet. o Ne feledd, létrehozhatsz Facebook
Mind a j6, mind a rossz napjaidat! adomanygyjtést vagy

Hasznalj hashtageket, példaul: eseményt, hogy tizeneted tobbekhez

ﬁg&’gﬁ}h%‘;ﬁ&ggg‘gﬁg;gkzléa;é is eljuthasson. Ne feledkezz meg a Face
feledd a sztorikat és a révid €l6zésrol és a sztorikroll

videdkat!



MG TAJEKOZTATOLAP

Tudjon meg tébbet az MG-rél a myasthenia.org oldalon.

Hogyan kezelhet6 az MG?

. Az MG jelenleg nem
gyogyithato, de a ‘l’
[

Mi az a myasthenia gravis, mas néven MG?

. Egy ritka neuromuszkularis autoimmun betegség.

. Sulyos faradtsaggal és izomgyengeséggel jar.

. Az agy kiadja az impulzusokat, azonban az idegeket az
antitestek blokkoljak, igy az impulzusok nem tudnak elérni
az izomig. Gyakorlatilag a test megtamadja magat és
akaddlyozza az izmok mikodését.

. Hatdssal lehet a |atds, a nyelés, a mosolygas, a jaras a
légzés és egyéb mindennapi tevékenységek végzésére.

QP

tinetei kezelhetdk.
. Néhany beteg esetén
lehetséges a remisszio,
de legtobb ember
szamara az MG krénikus
betegség.

Mit kell tudnia annak, akinek MG-
je van?
. A betegség lefolydasa mindenkinél kicsit

eltérd, ezért is nevezik gyakran ,,hdpehely
betegségnek” is.

. Az MG diagnosztizaldsa nehéz lehet.
Tobbeknél évek telnek el a diagndzisig.

. Az MG tlinetei pihenéssel javulnak.

. A tiinetek a nap soran,

hoénaprél-hénapra vagy
évrgl-évre is valtozhatnak!
. Az MG-ben szenved§
betegek joval erGsebbek is
lehetnek annal, mint .

amilyenek a leggyengébb
pillanataikban. .

A myasthenia gravis kiilsé tiinetei...

. Lecsukédo szemhéjak . Rendkivil gyenge karok, kezek és labak

U Kettds latas o Extrém faradtsag

. Nehéz mosolygas 0 Nehéz mozgas, korlatozott mozgdskészség
. Légzési és nyelési nehézségek

A Myasthenia Gravis Foundation of America (MGFA) alapitvany a legnagyobb, vezetd

* m gm betegképviseleti szervezet, melynek kizérdlagos célja, hogy gydgymadot talaljon a myasthenia ﬂ mm

www.Myasthenia.org
FOUNDATION OF AMERICA

gravis (MG) nevd ritka neuromuszkularis betegségre, valamint jobba tegye az MG-ben szenved§
betegek életét.



http://www.myasthenia.org/
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