SAVEZ DRUSTAVA DISTROFICARA HRVATSKE - SDDH
Nova Ves 44, 10000 Zagreb, tel/fax: 01 46 66 849

PRIOPCENJE ZA MEDIJE

povodom
obiljezavanja 2. lipnja - Europskog dana svjesnosti o miasteniji gravis

Savez druStava distroficara Hrvatske — SDDH se ove godine ukljuuje u obiljezavanje 2. lipnja -
Europskog dana svjesnosti o miasteniji gravis koju je 2023. godine pokrenula Koalicija europskih
udruga osoba s miastenijom gravis “All United for MG” uz podrSku ¢lanova Europskog parlamenta.

Europski dan svjesnosti o miasteniji gravis stoga se od prosle, 2023. godine, sluzbeno obiljezava kao
dan kad zajedni¢kim snagama pruzamo snaznu podrsku osobama s miastenijom gravis. Cilj je podici
svijest i unaprijediti skrb za osobe koje Zive s tom bole$c¢u. To je dan kada se informiraju osobe s
miastenijom gravis, ¢lanovi njihovih obitelji, pruzatelji skrbi, ali i kreatori politika i Sira javnost s ciljem
povecanja vidljivosti i spoznaje o ovoj bolesti te osiguranja odgovarajuée podrske za one kojima je
potrebna —i danas i u buducnosti.

Tim povodom SDDH je potakao gradove i opcine u RH da se obiljeZavanju pridruZze osvjetljavanjem
poznatih znamenitosti, gradevina ili spomenika zelenom bojom u znak podrSke osobama s
miastenijom gravis!

Zelenom bojom ce u nedjelju, 2. lipnja 2024. godine, svijetliti
Glazbeni paviljon u Bjelovaru, Turisti¢ki informativni centar Krizevci, Karlovac, KruZni tok Sijana - Pula,
Fontane na Jadranskom trgu i Lucke dizalice u Rijeci, Vukovarski Vodotoranj, Kninska tvrdava,
Mestroviéev paviljon u Zagrebu te Most dr. Franje Tudmana u Dubrovniku.
Molimo vas da medijskim pracenjem u vasim lokalnim sredinama doprinesete
povecanju svjesnosti o miasteniji gravis!

Miastenija gravis (MG) rijetka je kroni¢na autoimuna bolest koja spada u
neuromuskularne bolesti. Kod MG zbog poremecaja funkcije protutijela moZe nastupiti
onesposobljavajuca i potencijalno po Zivot opasna misicna slabost pri ¢emu prirodni
obrambeni sustav tijela ne funkcionira onako kako bi trebao. MG znacajno utjece na
tielesno i psihicko zdravlje ometajuci osobe u obavljanju svakodnevnih zadataka. Misi¢na
slabost zahvaca ocne misice, utjeCe na sposobnost govora, smijanja, Zvakanja ili gutanja,
pa cak i disanja, a takoder moZe zahvatiti misice ruku i nogu. Ono Sto se vecini ljudi ¢ini
normalnim i lakim veliki je izazov za 582 osobe MG u Republici Hrvatskoj koje se
svakodnevno bore kako bi ostvarili ono sto osobe bez MG postiZu s lakocom.

Kontakt za medije:

Marica Miri¢, predsjednica SDDH
Broj mobitela: 091 660 4673
Email: sddh@sddh.hr
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