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Struc¢né shrnuti projektu:

Systémové sklerodermie postihuje predevsim mladé Zeny, kterym plsobi fyzické utrpeni, omezuje pohyb a bere krasu. Jejich tvar se postupné napina a
pripomind masku. Nemoc pomalu nici i jejich organy. Pomoci kampané se ndm podafrilo povzbudit pacienty v boji s nemoci, dat o ni védét Siroké
verejnosti a upozornit na to, Ze lidé se zvlastni - jakoby tuhou tvafi - jsou pacienti s vaznym onemocnénim. A zéroven jedinci s vlastnimi touhami a sny.

Zadani, cile projektu, cilové skupiny:

Zadanim bylo predstavit Siroké vefejnosti vzacné a velmi komplikované autoimunitni onemocnéni. Sklerodermii nelze vylécit, postupné zhorsuje stav
pacientl a vizuélné je proménuje. Jednim z ¢astych problém(, se kterym se lidé postizeni sklerodermii nebo jinym revmatoidnim onemocnénim potykaj,
je postupné tuhnuti plic (plicni fioréza). Nelze ji vylécit, pouze potlacit ptiznaky. Kazdy den, kdy se pacient nelé¢i, vdak nemoc postupuje a plsobi
nevratné zmény nejen na plicich. Kampan méla za tkol upozornit pacienty, aby vénovali svym plicim vétsi pozornost.

Cile projektu:

-(Psychické podpora pacientd v boji s nemoci

-[ISeznédmeni Siroké verejnosti s projevy nemoci

-[1Seznameni pfipadnych dalsich pacientd s pacientskou skupinou (PS) Skleroderma
-Medializace plicni fibrézy

Cilové skupiny:

-0Siroké vefejnost - muzi, Zeny 25+

-[Potencialni pacienti - predevsim zeny ve véku 30 let
-[JPacienti se sklerodermif

-[Pacienti s jinym revmatoidnim onemocnénim

Strategie:

Stali jsme pred obtiznym Ukolem - medializovat nezndmé a slozité onemocnéni. VSe bylo potreba co nejvic zjednodusit, podat srozumitelné a Ctiveé.
Po konzultacich s pacienty jsme sklerodermii popsali jejich slovy: ,jako by moje kliZe byla o ¢islo mensi“. Poutavy a vystizny popis jsme pak doplnili
dal$imi detaily. Nemoc jsme predstavili v emotivnich pfibézich pacientd a videu, kde Gcinkuji.

PFi popisu plicni fibrézy jsme se soustfedili na varovné pfiznaky. Vée podpofili vyjadienim lékara.

Nastroje a aktivity

22. 5. 2021) Nataceni videa, fotky s popiskem, pacientské pribéhy a media relations - pfib&hy pacient(, ktefi vystupuji ve videu PS Skleroderma, jsme
nabidli médiim. Zaroven jsme je pozvali na natdceni videa. Tém, kdo nemohli dorazit, jsme zaslali fotky s popiskem akce.

(29. 6. 2021) Svétovy den sklerodermie - zverejnéni videa, tiskova zprava, media relations - k prilezitosti Svétového dne sklerodermie jsme vydali
tiskovou zpravu, kterd upozorfiuje na problém plicni fibrézy. Zaroven jsme ve zpravé upozornili na video.

(21. 9. 2021) Tiskova zpréava, pacientsky piibéh, media relations - na problém plicni fibrézy jsme upozornili jeSté jednou - tentokrét ve spojitosti s
revmatickymi onemocnénimi (do této skupiny patfi i sklerodermie). VSe jsme podpofili ndzory odbornikd a pro vétsi pochopeni dodali i silny pacientsky
pribéh zakladatelky PS Skleroderma.

Vysledky:

123 mediélnich vystupl - nemoc prestala byt pro velké mnozstvi lidi neznama
5793 shlédnuti videa - pouze organicky dosah

Narlst v poctu dotazl tykajici se plicni fiorézy, které obdrzela PS Skleroderma
Narlst navstévy webovych stranek organizace

Weblinky:
https://www.youtube.com/watch?v=z8dGcQKg4AY
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