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Struc¢né shrnuti projektu:

Systémova sklerodermii je vazné vzacné autoimunitni onemocnéni. Postihuje zejména Zeny a je nevylécitelné. Dochazi pfi ném k ukladani velkého
mnozstvi kolagenu do kizZe a vnitfnich organ, coZ plsobi problémy jak zdravotni, tak estetické. Pacientskd skupina Skleroderma usporéadala akci s
nazvem ,| Zeny se systémovou sklerodermif mohou byt kradsné”. Sest pacientek ,proglo rukama“ vizazistd a pro kalendar je vyfotila fotografka Lenka
HataSova. Medializace akce a pfibéhd pfinesla 44 vystup.

Zadani, cile projektu, cilové skupiny:

Kromé zdravotnich potiZi, jako je zatuhnuti kloubl, poruchy rytmu srdce, problémy s travenim nebo plicni obtiZe, v sobé systémova sklerodermie nese i
bfemeno estetické. Kiize nemocnym tvrdne, je otekld, zhrubld a tvofi se na ni jizvy. Nemoc je nevylécitelna, terapie se soustiedi na tlumeni pfiznakd a
¢im drive je pacient spravné diagnostikovan, tim lépe Ize zabranit progresi.

Pacientskd skupina Skleroderma usporadala u pfilezitosti Svétového dne sklerodermie 2019 akci s ndzvem , | Zeny se systémovou sklerodermii mohou byt
krasné”. Sest pacientek ,prolo rukama“ zkuenych vizazist(l a vyfotila je profesionalni fotografka Lenka Hatagové. Z fotografii pak pacientska skupina
vytvofila kalendaF a fotografie planuje pouZit k vystavé, &imz chce nadéale pokracovat v Sifeni osvéty o sklerodermii. Ukolem agentury MaVe PR, s.r.o. byla
medializace akce, zvyseni povédomi Siroké a odborné verejnosti o vzacném onemocnéni systémova sklerodermie, upozornit na dlleZitost véasné
diagnézy, vzbudit zdjem pacientd o nemoc, povzbudit ochotu o ni mluvit a bojovat s ni. Zvysit povédomi o nové vzniklé pacientské skupiné Skleroderma a
jejich aktivitach. Cilovymi skupinami byli zejména pacienti a jejich blizci a Siroka laickd verejnost. Dale pak odbornd verejnost (Iékafi, 1ékarnici, zdravotni
sestry).

Strategie:

Medializace tématu na podkladé akce ,| Zeny se systémovou sklerodermii mohou byt krasné“. K tomu jsme vyuzili silné pacientské pribéhy, na kterych
Ize nejlépe autenticky demonstrovat, co Zivot s nemoci obnasi, jak je tézké vibec na nemoc prijit, protoze k jejimu vzacnému vyskytu na ni ¢asto
nepomysli ani lékari. Soucasné jsme prostrednictvim zkusenosti konkrétnich pacientek i samotné zakladatelky pacientské skupiny Skleroderma ukazali,
Ze i s tak vaznou diagndzou Ize Zit plnohodnotny Zivot.

Nastroje a aktivity

Agentura MaVe PR, s.r.o. komunikaci vedla prostrednictvim tiskové zpravy, pacientskych piibéh odvaznych mladych zen, které se zdcastnily foceni, a
fotkami s popiskem. Soucasné zajistila pfitomnost novinar (naptf. MF DNES, Pravo, Blesk) piimo na akci. Na pacientskych pfibézich ukazala, jak t&zké,
vzhledem ke vzacnému vyskytu, je se dobrat spravné diagndézy a jaké to je s nemoci zit. Z foceni vznikl kalendar, ktery pacientska skupina Skleroderma
vyuZila k dal$i komunikaci smérem ke svym podporovateltm.

Vysledky:
V médich zaznélo téma v 44 vystupech. Podarilo se ndm upozornit na malo znamé vzacné onemocnéni a zvysit povédomi o aktivitdch pacientské
organizace Skleroderma, na néz komunikace navaze i v roce 2020.

Weblinky:
https://www.revmaliga.cz/klub/skleroderma/i-zeny-se-systemovou-sklerodermii-mohou-byt-krasne/
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