Analiza Desk Research komentarzy
Z slecl na temat SM

Projekt zrealizowany dla:
Fundacji SM — walcz o siebie

Warszawa, pazdziernik 2019
Social Changes Sp. z o.0.




Spis tresci

/

Internet Choroba
Z lotu ptaka Swiat os6b dotknietych SM

9
11

13
14
15

Wiedza na temat SM jest raczej ptytka

Na wstepnym etapie internet stanowi gtéwne zrédto wiedzy
na temat choroby

Istniejg 2 rownolegte narracje w internecie
Narracja 1: SM to nie wyrok

Narracja 2: SM to smiertelna choroba

17

19

20
21

23

pL

25

26

Diagnoza choroby — brak wiedzy co robic dalej, lekarze
nie mowig wszystkiego, pojawia sie wiele pytan

Réwnolegte, kontrastowe narracje w internecie majg swojg
kontynuacje
w komentarzach oséb z SM

Jestem wygrany vs jestem przegrany

Oswojenie sie z chorobg i nauka zycia z SM sprawia,
ze mozna czuc sie wygranym

Przy pozytywnym podejsciu tatwiej jest tez Smiac sie
z choroby

Widrozenie leczenia daje realng szanse na utrzymanie
dobrego stanu zdrowia

Wymiana doswiadczen z innymi chorymi na forach i fb daje
ogromne wsparcie oraz dodatkowg wiedze

Pesymizm stanowi ogromng przeszkode w walce z chorobg



.

(7) Headbalance

Whioski i rekomendacije 1/4\

1. Temat SM jest bardzo wazny i nurtukcy. Wi
SM jest jednak raczej ptytka.

a internautow na temat

SM'stanowi wazny temat dyskusji w internecie — wiéle artykutow, komentarzy,
dedykowane fora.internetowe, fanpage na fb oraz zamkniete grupy na fb.

Wiedza na temat chorobyjestjednak raczej ptytka. W- elu internautow snuje
domysty i przypuszczenia na temat choroby.

Istniejg 2 rownolegte narracje na temat SM

Narracja 1: SM to nie wyrok — pojawiajgca sie czQ,éciej w artykutach,
niz komentarzach. Prezentujgca prawdziwe historie ludzi chorych, ktorzy
przezwyciezaja chorobe, czerpiac z zycia co najlepsze. /

Narracja 2: SM to $miertelna choroba — widoczna przede wszystkim y
w komentarzach pod ogdlnodostepnymi artykutami w sieci. Przewaza 4

pesymizm, przygnebienie chorobg, obarczanie za zty stan zdrowia Polskiej y
Stuzby Zdrowia. y
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(7) Headbalance

Whioski i rekomendacije 2/4\

/3. Zwtaszcza na poczatkowym etapie ik.ernet stanowi gtowne zrodto
" Wiedzy o chorobie

Intérnauci kierujg sie wiedzg pozyskang z wyszukiwarek internetowych
(gtownie Google). Wydaje sie, ze wyszukiwarka stanowi pierwsze zrodto
informacji o chorobie, czesto jeszcze przed wizytg'u lekarza.

By¢ moze warto przeniesc czes¢ kampanii spoieéznych na internet
(reklamy typu Google Ads), tak by trafiaty bezposredmo do
zainteresowanych tematem juz na poczqtkowym etapie poszukiwan

informac;ji. A _
4. Warto zachecac ludzi do diagnozowania mepokolacych symptomow /

Etap poszukiwan w internecie informacji na temat choroby czgsto zbiega
sie z pierwszymi symptomami SM.

y
Q Warto juz na tym etapie zachecac Iudzi/(o wizyty u lekarza. y



(7) Headbalance

Whioski i rekomendacije 3/4\

5. Diagnoza choroby wigze sie z niepe&xoécia do przysztosci

. Objawy jakie sktonity/ zmusity do wizyty u lekafza powodujg obawy
| strach-przed zdiagnozowaniem choroby.

Diagnoza SM wigze sie z niepewnoscig - wiedza wyniesiona z wizyty u
lekarza jest niewystarczajgca, pojawia sie wiele p.{/tar'\ bez odpowiedzi.
Internet oraz dedykowane fora dla oséb dotknie;""tych chorobg stanowig
zrodto dodatkowej wiedzy (to takze szansa na Umlejscomeme kampanii
spotecznych). '

O Nalezy wcigz pokazywac szanse oraz korzysu jakie daje szybkie /

rozpoczecie terapii. y
Warto rozwazyc¢ rodwniez stworzenie rel}?m przekierowujgcych ludzi na /

konkretng pomoc specjalisty — np. ,,umow sie na wizyte”. y
.v'/'



W Uzytkownikow foréw i fb. Osoby dotknigte chorob

(7) Headsalance
Whioski i rekomendacije 4/4\

6. Chorzy na SM prezentujg 2 postawy (a\ilzogiczne do narracji w internecie)

Jestem zwyciezcg — postawa aktywna prézentowaha czesciej wsrod
odejmujg walke z

SC Z zycia.

choreba, nie pozwalaja by choroba odebrata im rad

Jestem przegrany — postawa bierna widoczna przedeWwszystkim

w anonimowych komentarzach pod ogolnodostgpnymi artykutami w sieci.
Osoby dotkniete chorobg cechuje przygnebienie i brgik checi do podjecia walki
z chorobg — nie widza realnych korzysci z leczenia, przeswiadczenie, ze czeka
ich w niedtugim czasie pogorszenie stanu zdrowia.',.f'

O Warto aby czes¢ kampanii spotecznych skierowa"'ha byta do os6b biernych, nie
= do korica przekonanych do terapii oraz lekarzy./

Warto takze wzmacniac zaufanie do dostepnych metod Ieczé\nia oraz NFZ - /,/'

negatywne komentarze zniechecajgce do wizyt u lekarzy, a takze leczenia w /

anonimowych komentarzach moga podtrzyZ-ywac’ bierng postawe czgsci
y

r

chorych.
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ziatania Fundacji SM — walcz o siebie przyczynlajg)
sie do rozwoju wiedzy na temat choroby

Dziatania fundacji SM — walcz o siebie, majg duzy sens przyczyniajac sie do rozwoju wiedzy na temat choroby
oraz pokazywania szans na utrzymanie dobrego stanu zdrowia przez i czas.

.. Kampania spoteczna ,Diagnoza. To czas by dziata¢” — moze stanowic istotny bodziec do rozpoczecia terapii u
"0séb.biernych. Stanowi takze wazny element pozytywnej narracji internétowej ,SM to nie wyrok”.

* Portal e-learningowy (www.szkola-motywacji.pl) — stanowi wazne zrodt@ywiedzy dot. choroby, a takze nauki
zycia i radzenia sobie z chorobga.

* Wywieranie nacisku na decydentow odnosnie obstugi programow Ieczem , a takze czasu do wigczenia do
leczenia moze stanowic przyczynek do zmian w systemie. y

Wydaje sie, ze organizacja posiada odpowiednie narzedzia do wzmacnlania swiadomosci dotyczacej choroby
oraz kreowania pozytywnej narracji o SM. ‘

O By¢ moze nalezy intensyfikowaé dziatania fundacji w obszarach:

.
y

* Reklamy w internecie - reklamy typu Google Ads oferujg duze zaswggf przy stosunkowo niewielkich
naktadach.
* Pozyskiwania srodkow finansowych od sponsorow/konkursow dla NGOs — obecnie,prowadzone dziatania

przez Fundacje SM — walcz o siebie wydajg sie by¢ bardzo profesjonalne i przemyslang warto wzmacniac je /,/'

finansowo. /
* Wywierania wiekszego wptywu na decydentdw w obszarze leczenia — poprzez stworzenie dialogu z /
decydentami, poruszania tematu dostepu do programow leczenia w mediach. y


http://www.szkola-motywacji.pl/

o Harmony & Development




Wiedza na temat SM jest raczej ptytka

Wyniki badania spotecznego przeprowadzonego na zlecenie Fundacji SM-walcz o siebie wskazujg na to, ze 71%
Polakow styszato o chorobie ,,i wie lub mniej wiecej wie, na czym polega ta choroba, a tylko 7% przyznaje, ze nigdy
nie zetkneta sie z SM”. W internecie mozna znalez¢ wiele artykutow na temat choroby, oraz sposobow leczenia
objawdéw choroby.

Wiedza na temat SM jest jednak ptytka. W sieci nie brakuje komentarzy laikow nie wiedzgcych czym doktadnie
jest choroba, snujacych przypuszczenia na jej temat.

I kolejna choroba autoimunologiczna o nieustalonej etiologii (8) Wsrod komentarzy:
oczywiscie medycyna nie widzi zadnego zwigzku z rutynowymi szczepieniami )
populacyjnymi, a sugerowanie takiej mozliwoéci to myslozbrodnia * Liczne domysty na temat genezy
2 él 14 QI choroby

Zrédto: https://zdrowie.trojmiasto.pl/Stwardnienie-rozsiane-Jak-zyc-z-
nieuleczalna-choroba-n133762.html (dostep 16.10.19r.)

e Brak wiedzy czym doktadnie jest

choroba
Podejrzewam ze pod SM wrzucane jest wszystko czego nie potrafig nazwacé

lekarze.Objawy sa rézne,kazdy choruje inaczej.Jedynie efekt koAcowy z reguty jest * Wspétczucie dla ludzi dotknigtych SM
taki sam-wozek i t6zko.

Zrédto: https://www.facebook.com/stwardnieniefakty/posts/1451375221627172

(07.10.19r)



https://www.medexpress.pl/czy-osoby-z-sm-otrzymuja-wystarczajace-wsparcie-ze-strony-panstwa-mamy-wyniki-badania/75106
https://zdrowie.trojmiasto.pl/Stwardnienie-rozsiane-Jak-zyc-z-nieuleczalna-choroba-n133762.html
https://www.facebook.com/stwardnieniefakty/posts/1451375221627172

Wiedza na temat SM jest raczej ptytka — cytaty

Tyberium1111
233 warianty gendw i jeszcze drugie tyle ....

czyli wiasciwie pawie nic nie odkryto, bo obraz jest b. rozmyty i jeszcze epigenetyka dochodzi
20

Zrodto: http://wyborcza.pl/7,75400,25252311 kto-i-dlaczego-choruje-na-stwardnienie-rozsiane-
najwieksza.html (08.10.19r.)

blixa_bargeld
stres tez moze byc przyczyna, na przyklad smierc bliskiej osoby.
10

Zrédto: http://wyborcza.pl/7,75400,25252311,kto-i-dlaczego-choruje-na-stwardnienie-rozsiane-
najwieksza.html (08.10.19r.)



http://wyborcza.pl/7,75400,25252311,kto-i-dlaczego-choruje-na-stwardnienie-rozsiane-najwieksza.html
http://wyborcza.pl/7,75400,25252311,kto-i-dlaczego-choruje-na-stwardnienie-rozsiane-najwieksza.html

Na wstepnym etapie internet stanowi gtowne
zrodto wiedzy na temat choroby 1/2

Google

Q. Wydam Tobie bezptatna i szybka diagnoze na temat choroby. E= !,

dr Google




Na wstepnym etapie internet stanowi gtowne
zrodto wiedzy na temat choroby 2/2

Osoby potencjalnie chore nie posiadajg odpowiedniej wiedzy na temat choroby. Lekcewazg pierwsze symptomy,
bywa tak, ze boja sie udac do lekarza, nie wiedzg gdzie sie udag, jak sie zbadac.
Internet oraz fora na temat stwardnienia rozsianego stanowia na poczagtkowym etapie gtowne zrodto wiedzy

w ,,samodiagnozie” choroby.

Chciatabym zebyscie mi napisali czy to mogg by¢ objawy SM. Przejde do rzeczy.

Pod koniec maja pojechatam na wakacje za granicg w czasie opalania na plazy zaczety
dretwiec mi nogi i rece pdzniej stopy i dtonie trwa to do tego czasu chce dodaé ze choruje na
depresje i biore na to leki a ostatnio doszty mi zawroty gtowy oraz ostabienie rgk mam
skierowanie do neurologa na poczatek wrzesnia. 18.07.2019.

Zrodto: http://www.stwardnienierozsiane.info/forum/showthread.php?tid=2116 (07.10.19r.)

- czy dobrze rozumiem, ze nie masz postawionej diagnozy i sam sobie "zdiagnozowates"
stwardnienie rozsiane?

- Tak, wszystko ksigzkowo za tym przemawia. Problemy z libido, ze snem, drzenie miesni.
Teraz co$ mi sie dzieje z konczynami. Chodzi¢ chodze, ale coS$ nie tak jest. No i dodatkowo
to cos od czego sie to zaczeto. Nie wiem co gorsze is¢ do lekarza i dowiedziec sie, ze nie
ma leku i Bedzie tylko gorzej ..

Zrédto: http://www.stwardnienierozsiane.info/forum/showthread.php?tid=740 (15.10.19r.)

Wsrod komentarzy:

» ,,Diagnozowanie choroby przez
internet”- dr. Google

e Lekcewazenie pierwszych symptomoéw
vs domysty i przypuszczenia na temat
tego co mi dolega

e Strach przed diagnozg czasem nawet

wiekszy niz niepewnosé


http://www.stwardnienierozsiane.info/forum/showthread.php?tid=2116
http://www.stwardnienierozsiane.info/forum/showthread.php?tid=740
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Istniejg 2 rownolegte narracje w internecie

SM to nie wyrok SM to Smiertelna choroba

Narracja czesciej widoczna w artykutach w sieci Narracja widoczna przede wszystkim w

/1 Optymistyczne historie oséb dotknietych komentarzach pod ogdlnodostepnymi
chorobg, ktére nie pozwalaja na to, aby SM artykutami w sieci
stato sie dla nich barierg N Anonimowe komentarze w sieci

/1 Choroba stanowi jedynie niewielkg bariere N Przewaza pesymizm
do normalnego zycia NI SM to nieuleczalna choroba, na ktérg sie

umiera/ konczy na wozku
N W duzej mierze chorzy za stan zdrowia

obarczajg polskg stuzbe zdrowia



Narracja 1: SM to nie wyrok

Optymistyczny wydzwiek historii os6b zwigzanych z SM. Przekonanie o tym, ze przy duzym zaangazowaniu,
odpowiednim leczeniu, a takze szczesciu (np. mozliwosci skorzystania z nowoczesnej terapii) dziatalnosc choroby
moze zosta¢ powstrzymana.

choruje moja kolezanka. Ta sama, ktora kupita moj
skuter, zjezdzita kamperem pot Europy i wtasnie, po
20 latach przerwy, znowu zaczeta wspinac sie po

[l wyborczapl Zrédto:
medonet TYLKO ZDROWIE http://wyborcza.pl/TylkoZdro
Kraj Swiat Miasta Opinie Gospodarka Nauka Tech Kultura Sport Classic Magazyny TylkoZdrowie Wideo WO Ekologia Prenumerata Wigcej Q Wie/7'137474'22596539’ma
SEKS  CIAZAIDZIECKO  PSYCHE m-stwardnienie-rozsiane-i-
| stwardnienie rozsiane o ] . ] , postanowilam-byc-
| Mam stwardnienie rozsiane i postanowitam byc zdrowa zdrowa.html (08.10.19r.)

Mam SM | czuje sie swietnie . . - - ..
Gdy styszysz stwardnienie rozsiane, myslisz wozek, H ] Storl a Ag n IeSZkI9 czyl l jq k
paraliz, potem do piachu. Przynajmniej ja tak = ° © ©
myslatam. Dopdki nie okazato sie, ze na stwardnienie zqt rzquc Stwq rd n le n Ie rozs I q ne

- Maz czesto zartuje, ze wymyslitam sobie chorobe. W swoim srodowisku uchodze za

skatkach. osobe zupetnie zdrowa. O tym, ze jezdze na badania kontrolne, wie wiasciwie tylko
Frédio: http://www.medonet.pl/zdrowie/zdrowie- najblizsza rodzina. Raz do roku wykonuje rezonans, troche czesciej badania krwi, poza
dla-kazdego,mam-sm-i-czuje-sie- . tym funkcjonuje zupe’mie:' zwycza.jnie - zapewnia-Ag.niesgka. . . N
swietnie, artykul. 1716203 .html (07.10.19r.) Zrodto: https://www.poradnikzdrowie.pl/aktualnosci/historia-agnieszki-czyli-jak-

zatrzymac-stwardnienie-rozsiane-aa-r9H8-WFBb-7rKh.html (07.10.19r.)



http://www.medonet.pl/zdrowie/zdrowie-dla-kazdego,mam-sm-i-czuje-sie-swietnie,artykul,1716203.html
https://www.poradnikzdrowie.pl/aktualnosci/historia-agnieszki-czyli-jak-zatrzymac-stwardnienie-rozsiane-aa-r9H8-WFBb-7rKh.html
http://wyborcza.pl/TylkoZdrowie/7,137474,22596539,mam-stwardnienie-rozsiane-i-postanowilam-byc-zdrowa.html

Narracja 2: SM to smiertelna choroba

Narracja widoczna przede wszystkim w komentarzach pod ogdélnodostepnymi artykutami w sieci.

Wyraznie pesymistyczny wydzwiek komentarzy:

* 0Osdb dotknietych chorobg narzekajgcych na stan zdrowia (szczegétowo opisane w dalszej czesci raportu)

* Wyrazy wspoétczucia dla oséb z SM

FAKm Wydarzenia Facet | Kobieta Sport Pienigdze Hobby Wideo Najnowsze Galerie

FAKT24PL > Kobieta > Plotki > aB stwa z Akt alczy z 2019-07-16

Chora gwiazda musiata zostawic syna

Selma Blair jesienig zdradzita, ze choruje na stwardnienie rozsiane. Od tamtego czasu, co jakis czas
publikowata w sieci wpisy o swojej chorobie. Kilka dni temu informowata, ze jest coraz ciezej. Ze
zdrowiem aktorki jest coraz gorzej. Teraz Selma zamiescita w sieci tajemniczy wpis, w ktérym

zdradzita, ze chwilowo musiata zostawi¢ zostawi¢ swojego 8-letniego syna...
Zrédto: https://www.fakt.pl/kobieta/plotki/selma-blair-ma-
stwardnienie-rozsiane-aktorka-walczy-z-choroba/336kynv
(18.10.19r.)

szkoda ze wszystkim nie proponujg takich lekéw tylko truja
najprostszymi lekami ktdre maja mate dziatanie i plany
zyciowe sie rujnuja.

Zrodto: https://www.poradnikzdrowie.pl/aktualnosci/historia-
agnieszki-czyli-jak-zatrzymac-stwardnienie-rozsiane-aa-r9H8-
WEBb-7rKh.html (07.10.19r.)

Czytatam, ze przy SM i leczeniu duze znaczenie ma opieka, tzn. nie w duzych szpitalach/ osrodkach. A bardziej kameralnych miejscach.
No i duze znaczenie ma jednak psychoterapia, pomoc specjalisty, ktory nie patrzy na ciebie wzorkiem, jakby$ umierat, a ktos z

dystansem. Ktéry sprébuje podniesé na duchu, porozmawia...

Zrédto: https://www.poradnikzdrowie.pl/zdrowie/uklad-nerwowy/stwardnienie-rozsiane-sm-przyczyny-rodzaje-objawy-leczenie-aa-

JCSe-ZYkJ-ys5u.html (07.10.19r.)



https://www.poradnikzdrowie.pl/zdrowie/uklad-nerwowy/stwardnienie-rozsiane-sm-przyczyny-rodzaje-objawy-leczenie-aa-JCSe-ZYkJ-ys5u.html
https://www.fakt.pl/kobieta/plotki/selma-blair-ma-stwardnienie-rozsiane-aktorka-walczy-z-choroba/336kynv
https://www.poradnikzdrowie.pl/aktualnosci/historia-agnieszki-czyli-jak-zatrzymac-stwardnienie-rozsiane-aa-r9H8-WFBb-7rKh.html




Diagnoza choroby — brak wiedzy co robié dalej, (D) Heedhcence
lekarze nie mowig wszystkiego, pojawia sie wiele pytan

Obawa przed zdiagnozowaniem choroby — objawy jakie sktonity/ zmusity do wizyty u lekarza powoduja obawy i
strach przed diagnoza.
Diagnoza SM wigze sie z niepewnoscig - wiedza wyniesiona z wizyty u lekarza jest niewystarczajgca, pojawia sie
wiele pytan bez odpowiedzi. Internet oraz dedykowane fora dla oséb dotknietych SM stanowia zrédto dodatkowej

wiedzy.
Z dnia na dzierh podwdjne widzenie, z czasem wyszarzenie koloréw w jednym oku, Wsrod komentarzy:
rJ rozwibrowanie (...) Bytam przekonana, ze przegietam z pracg i moje oczy sie zbuntowaty.
Szybka wizyta u okulisty (prywatnie) i przepisanie okularéw, ktére nic nie pomogty (...) o Niepewnoéé codo przyszioéci

Posztam raz jeszcze na NFZ do okulisty, bo sie pogarszato (...) bytam kompletnie psychicznie
nie przygotowana na zostanie w szpitalu - wysztam z domu tylko do okulisty, a wrécitam * Pojawiajgce sie pytania:
grubo po potnocy panicznie wystraszona widmem jakiejs punkcji. No ale juz po matu sie

oswajam z tym tematem. Dzieki wam mniej sie boje tego badania. » Jak sie leczy¢?

Zrédto: http://www.stwardnienierozsiane.info/forum/showthread.php?tid=2186&page=2

(15.10.19r.) * Gdzie? Czy mozna zmienic lekarza/
miasto?

(Na temat wyboru placowki medycznej)

nie wiedziatam, ze mozna gdzie indziej. tylko jak tego szukac? czy dzwonic po wszystkich * Jaka czeka mnie przysztosé?

szpitalach czy jak? i jakie dokumenty mam przedstawi¢? bo na chwile obecng mam tylko

karte ze szpitala. * Czyi kiedy mdj stan sie pogorszy?

Zrodto: http://www.stwardnienierozsiane.info/forum/showthread.php?tid=1950&page=2
(09.10.19r.) * Czy czekaja mnie kolejne rzuty?



http://www.stwardnienierozsiane.info/forum/showthread.php?tid=1950&page=2
http://www.stwardnienierozsiane.info/forum/showthread.php?tid=2186&page=2

Diagnoza choroby — brak wiedzy co robic dalej, (7) Headsalance

lekarze nie mowia wszystkiego, pojawia sie wiele pytan
— cytaty

znalaztam liste placowek. a orientujecie sie jakie dokumenty sg mi potrzebne zeby gdzie indziej sie zapisac?
czy najpierw wizyta u neurologa powinna by¢ zanim sie gdziekolwiek indziej zapisze? bo ja mam tylko karte ze
szpitala, z rozpoznaniem. podobno jest jakas punktacja tej choroby? ja nic nie wiem narazie..

Zrodto: http://www.stwardnienierozsiane.info/forum/showthread.php?tid=1950&page=2 (09.10.19r.)

jestem mamg 12 latka u ktorego stwierdzono stwardnienie rozsiane nie wiem jak mam sie w tym odnalezc - co
prawda zakwalifikowal sie na leczenie juz jest po dwoch dawkach leku rebif ale nie wiem co mam dalej robic jak
pomoc od czego zaczac teraz synek jest jeszcze w szpitalu ale w poniedzialek wychodzimy i mamy pozniej robic
dalsze zastrzyki w domu .lekarz nam mowi ze mamy sie postarac o rowerek dla synka i pojsc na komisje aby
orzekli stopien niepelnosprawnosci ale niewiem gdzie uderzyc .jestem poprostu zielona w tych sprawach i
niewiem co dalej ....bardzo prosze o jakas podpowiedz

Zrodto: http://www.stwardnienierozsiane.info/forum/showthread.php?tid=672 (10.10.19r.)

U mnie to wyglgdato tak: telefon ze szpitala, dtuga rozmowa z kierownikiem programu lekowego opcjach do
wyboru. Nie bytam specjalnie przygotowana na jakikolwiek "wybor", wiec poprositam i chwile na rozmowe z
mezem i podjecie decyzji. Badanie neurologiczne - rownowaga, mtoteczki i inne takie. Wydanie lekow i tyle.
Zrédto: http://www.stwardnienierozsiane.info/forum/showthread.php?tid=1195 (10.10.19r.)



http://www.stwardnienierozsiane.info/forum/showthread.php?tid=1950&page=2
http://www.stwardnienierozsiane.info/forum/showthread.php?tid=672
http://www.stwardnienierozsiane.info/forum/showthread.php?tid=1195

Rownolegte, kontrastowe narracje w internecie @
majg swojg kontynuacje w komentarzach osob z SM

. Komentarze
Fora internetowe oraz fb* .
pod artykutami

Niewielka anonimowos$¢ — profile na fb oraz Duza anonimowos¢ uzytkownikdw. Komentarze

forach internetowych z prawdziwymi zdjeciami, widoczne przede wszystkim na poczatkowym

rangami dla oséb aktywnych itd., mozliwos¢ etapie poszukiwan w internecie (najtatwiej na

wystania wiadomosci prywatne;j nie trafi¢ poprzez wyszukiwarke)**.

/1 Wiele budujacych, pozytywnych komentarzy N Przewazajgcy pesymizm

A Dzielenie sie swoimi doswiadczeniami, NI SM to nieuleczalna choroba, na ktérg sie
porady dot. lekow oraz dostepnych terapii umiera/ konczy na wozku

/1 Wspieranie sie nawzajem, dopytywanie o N\ ,Za moj stan zdrowia winna jest stuzba
przebieg choroby zdrowia” — Polski Fundusz Zdrowia nie dba o

2 Wysoka kultura osobista ludzi chorych chorych na SM

*Facebook obejmowat analize komentarzy pod **Pesymistyczne komentarze na ktére na poczgtkowym
ogdlnodostepnymi postami na stronach zwigzanych ze etapie moga trafi¢ osoby potencjalnie chore moga pogtebiac
Stwardnieniem Rozsianym. Zaktadano réwniez analize poczatkowy stan niepewnosci i pesymizmu zwigzanego z
komentarzy z zamknietych grup na fb = brak otrzymania chorobg na etapie poszukiwan informacji na temat choroby.

zgodny na dofgczenie do 2 najwiekszych grup fb.



Jestem zwyciezcg VS jestem przegrany

Jestem zwyciezca Jestem przegrany
Walka o normalne zycie — brak zgody na to by Pesymistyczne nastawienie — przyttoczenie
SM pokrzyzowato plany na zycie chorobg, poddanie sie jej
71 Wyjscie z najgorszego momentu = Oswojenie sig N Strach przed chorobg przystaniajgcy wszelkie inne
z chorobg i nauka zycia z nig pozytywy
71 Pozytywne myslenie N Brak zaangazowania w leczenie - SM to
/1 Bliskie osoby: rodzina, zwigzek oraz przyjaciele nieuleczalna choroba na ktdra sie umiera/ koriczy
/1 Radosc¢ z posiadania rodziny, zwigzku, na wozku - ,,Nie mam o co walczyc i tak skoncze
przyjaciot marnie, jestem na to skazany”
A1 Wsparcie emocjonalne N Brak realnych korzysci z leczenia
/1 Realizacja pasji (w tym aktywnosci fizycznych) NI Brak wptywu na stan zdrowia - ,Za méj stan
71 Wymiana doswiadczen z innymi chorymi, a takze zdrowia winna jest stuzba zdrowia - inni maja
wspieranie sig¢ nawzajem, dopytywanie o przebieg pieniagdze na leczenie, mozliwo$¢ wziecia
choroby udziatu w terapii, ja takiej mozliwoséci nie
/1 Wdrozenie leczenia oraz zaangazowanie w nie mam”

Oswojenie sie z chorobg i nauka zycia z SM sprawia, ze mozna czu¢ sie

wygranym
Pesymizm stanowi ogromng przeszkode w walce z chorobga




HeadBalance

Oswojenie sie z chorobg i nauka zycia z SM spraw@
Ze mozna czuc sie wygranym 1/2

Komentarze z forow internetowych oraz fb pokazujg, ze z SM da sie normalnie funkcjonowac.
Adaptacja do zycia w nowej sytuacji, a takze motywacja do przezywania zycia daje osobom dotknietym SM
ogromng przewage nad chorobga. Sprawia, ze mogg przezywac zycie, cieszyc sie jego urokami, a choroba staje tylko

jedng z przeszkod, ktorymi trzeba stawic czoto.

To ze trzeba nauczy¢ sie zy¢ z nim ,to jeszcze nic akceptacja to jest Kochani, tak sobie mysle, ze mimo wszystko sg gorsze choroby, bardziej
wazne = nie wolno sie skupia¢ na chorobie ‘= zyje z tym troche uciazliwe, Smiertelne... Wiec gtowa do goéry i walczymy!

i dajemy rade. Czasem bywa ciezko,ale znajduje pozytywy i do Na poczatku psychicznie kiepsko sie czutam, ale kilka osdb z tego forum
przodu! uswiadomilo mnie, ze SM to nie koniec swiata. | za to Wam bardzo
Zycze Wam pozytywnego myslenia =to nie koniec swiata, zycie jest dziekuje! Teraz leze po punkcji i zbieram sily do walki z tym SM-owym
piekne ! dziadem. Postanowitam, ze sie nie poddam.

Zrodto: Zrodto:
https://www.facebook.com/dziuraweglowy/posts/312934000044216 http://www.stwardnienierozsiane.info/forum/showthread.php?tid=672
1(15.10.19r.) (09.10.19r.)

Czasem bronig moze okazac sie czutosc i spokdj. Jakkolwiek to nazwiemy, ja po prostu postanowilam sie nie poddac i jesli wino i gwiazdy okazg sie
pomocne, to ja z tych metod chetnie skorzystam. Dorzuce do tego jeszcze spacery po lesie, wakacje w gorach, wiecej zabaw z dzieémi, a szybkie
prysznice postaram sie czasem zamieniac na wanne z piankg, bo biedna, choc nowa to miesigcami juz stoi nieuzywana.

Zrédto: http://www.stwardnienierozsiane.info/forum/showthread.php?tid=672 (10.10.19r.)



http://www.stwardnienierozsiane.info/forum/showthread.php?tid=672
http://www.stwardnienierozsiane.info/forum/showthread.php?tid=672
https://www.facebook.com/dziuraweglowy/posts/3129340000442161

@ HeadBalance
Oswojenie sie z chorobg i nauka zycia z SM sprawld,

. . V4 .

Ze mozna czuc sie wygranym 2/2

I Wsrod komentarzy:

Z SM po prostu sie zyje, raz na wozie, raz pod wozem. Nie warto byc¢ ciggle . .

nakreconym do jakiej$ "walki". Lepiej wypié kieliszek wina, popatrzeé¢ w gwiazdy, * Pogodzenie si¢ z faktem, ze zachorowatem -

postuchaé¢ muzyki... cieszyc sie zyciem po prostu. )

A mysl, ze sa gorsze choroby towarzyszyta mi jeszcze przed diagnoza. Kiedy »nie mam na to realnego wptywu, to TYLKO SM,

ustyszatam diagnoze, ucieszytam sie, ze "to tylko SM". Moja diagnoza zbiegta sie 4 ; =

z tym, jak bliskiej mi osobie wykryto przerzuty raka, co mnie upewnito w 'nnVCh dOtykajq gorsze ChorOby

przekonaniu, ze SM to pikus.
Zrédto: http://www.stwardnienierozsiane.info/forum/showthread.php?tid=672
(09.10.19r.)

e Brak pozwolenia na to, aby to choroba

zawtadneta zyciem — ,,to moje zycie, choroba

: , . , nie odbierze mi wszystkiego”
SM to choroba, z ktora sie Zyje, pracuje, wychowuje dzieci, marzy... Odbiera nam

stopniowo sprawnosc, ale nie Swiadomos¢ i mozliwo$¢ obserwowania urokow * Motywacja do leczenia i utrzymania dobrego
zycia. Anna Przybylska tej szansy nie miala, a ja doszlam do wniosku,

ze chocby nawet kiedys i na wozku, ale moze bede mogta patrzec i podziwiac stanu zdrowia

wnuki.

Zrédto: http://www.stwardnienierozsiane.info/forum/showthread.php?tid=672
(10.10.19r.)



http://www.stwardnienierozsiane.info/forum/showthread.php?tid=672
http://www.stwardnienierozsiane.info/forum/showthread.php?tid=672

® HeadBalance

Przy pozytywnym podejsciu fatwiej jest
tez Smiac sie z choroby
Pozytywny nastrdj i energia sg wskazane w leczeniu, dystans do choroby pozwala réwniez tatwiej zaakceptowa¢

zmiany, jakie dokonuja sie w organizmie. Na forach oraz fb nie brakuje wyraznie humorystycznych komentarzy
dajacych chorym mozliwos¢ oderwania sie od ich codziennych problemow.

Do mnie sasiad kiedys rano zapukat z butelkg wina w reku Kolega powiedziat mojemu mezowi, ze to lekka przesada, ze ja

i rzekt. Sasiadko dzisiaj to moze razem tykniemy = Innym przed potudniem chodze zawiana. Inny znajomy jadgc autem
razem juz na ulicy uslyszatam od niego oj lalka tak z samego zatrzymat sie i konspiracyjnym szeptem zawotat mnie: Aga dawaj
rana juz zawiana < na co walnetam . Wiesz sasiad ja to taki odwioze cie do domu, bo troche wstyd & & &

frajer jestem bo ty znasz smak wddki a mnie to tylko skutki Zrédto:

picia dopadajg ©'©'< https://www.facebook.com/dziuraweglowy/posts/3121135127929
Zrédto: 315 (15.10.19r.)

https://www.facebook.com/dziuraweglowy/posts/3121135
127929315 (15.10.19r.)



https://www.facebook.com/dziuraweglowy/posts/3121135127929315
https://www.facebook.com/dziuraweglowy/posts/3121135127929315

Wdrozenie leczenia daje realng szanse

@ HeadBoIonce

na utrzymanie dobrego stanu zdrowia

W wielu przypadkach kuracja SM jest potrzebna do utrzymania dobrego stanu zdrowia. Chorzy zdajg sobie sprawe
rowniez z tego, ze nawet zwykia infekcja moze doprowadzi¢ powiktan oraz pogorszenia stanu zdrowia dlatego
dbajg o zdrowie i starajg sie wzmacnia¢ odpornos¢

n Poczatki sg trudne, lek ma mase dziatan niepozadanych, skutkow
ubocznych oraz dla niektérych jego aplikacja moze by¢ trudna....Ale
warto jest podjac leczenie, bo ono rzeczywiscie daje dobre skutki.
Czuje sie o wiele lepiej, wiele objawow choroby ktdrych nie widziatem
w zyciu codziennym (z przyzwyczajenia) mineto...No i perspektywa
oddalenia pogtebienia sie objawdw choroby jest na tyle obiecujaca, ze
mimo tego ze zastrzyk boli, goraczka morduje, to chce sie ten lek brac.
Zrédto: https://www.poradnikzdrowie.pl/komentarze/stwardnienie-
rozsiane-sm-przyczyny-rodzaje-objawy-leczenie-aa-JCSe-ZYkJ-ys5u.html
(16.10.19r.)

Musze dbad o siebie, kazde przeziebienie czy infekcja moze zZle wptynac
na rozwdj choroby. Nie wolno mi takze pi¢ alkoholu

Zrédto: https://www.medme.pl/artykuly/jestem-chory-na-
stwardnienie-rozsiane,34042.html (09.10.19r.)

Wsrod komentarzy:

Leczenie stanowi naturalny, nastepny etap po
diagnozie choroby

Przeswiadczenie, ze dzieki kuracji bedg mogli
cieszyc sie dtuzej dobrym stanem zdrowia

* Dbanie o zdrowie — rézne sposoby na
wzmachnianie odpornosci oraz unikanie infekgcji

* Przyjmowanie lekéw ziotowych
e Domowe sposoby leczenia

* Unikanie przebywania w pomieszczeniach
z przeziebionymi/ chorymi osobami


https://www.poradnikzdrowie.pl/komentarze/stwardnienie-rozsiane-sm-przyczyny-rodzaje-objawy-leczenie-aa-JCSe-ZYkJ-ys5u.html
https://www.medme.pl/artykuly/jestem-chory-na-stwardnienie-rozsiane,34042.html

Wymiana doswiadczen z innymi chorymi na forac@

HeadBalance

i fb daje ogromne wsparcie oraz dodatkowa wiedze

Fora internetowe oraz fb stanowig dla osdb dotknietych SM ogromng wartosc:

 Wymiana doswiadczen zwigzanych z:
* Placéwkami medycznymi
* Dostepnymi kuracjami
* Przebiegiem choroby

* Pozyskiwanie wiedzy na temat choroby, dzielenie sie przydatnymi linkami

* Wsparcie - Nikt nie zrozumie chorych lepiej niz oni sami, nikt nie wesprze ich tez tak, jak osoby przezywajace
podobne sytuacje — mozliwos¢ ,,wygadania sie”, rozmowy z innymi na temat zdrowia

* W niektdérych przypadkach wsparcie pomaga rédwniez na namowie do leczenia biernych oséb

Na Twoim miejscu popytalabym sie w réznych placowkach, moze
gdzies bedzie mozliwos¢. Na pewno mozesz zgtosic sie na badania
kliniczne lub pozostaje niestety czekac i jezeli cokolwiek by sie dziato,
to wtedy jak najszybciej zgtaszaj sie do lekarza lub do szpitala, zeby
mie¢ udokumentowany rzut choroby.

Trzymam kciuki i koniecznie daj zna¢ co dalej u Ciebie

Zrédto:
http://www.stwardnienierozsiane.info/forum/showthread.php?tid=1

757 (09.10.19r.)

jesli masz mate dziecko to chyba tym bardziej zalezy Ci na tym zeby by¢ sprawng
mamga jak najdtuzej. Jest wiele badan mowigcych o tym, ze wigczenie leczenia od
razu po diagnozie bardzo Ci w tym pomoze wiec postaraj sie, lepiej jezdzi¢ po leki
niz leze¢ w szpitalu z rzutami.

Zrédto:
http://www.stwardnienierozsiane.info/forum/showthread.php?tid=1950&page=2
(09.10.19r.)



http://www.stwardnienierozsiane.info/forum/showthread.php?tid=1757
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Pesymizm stanowi ogromng przeszkode w walce (O featicionce
z choroba 1/3

Czytajac anonimowe komentarze pod artykutami mozna jednak ulec wrazeniu, ze chorzy nie widzg dla
siebie nadziei.
Anonimowos¢ chorych w internecie sprzyja generowaniu negatywnych komentarzy. Swiat chorych
widziany w anonimowych komentarzach jest smutny, przygnebiajacy i nie dajgcy nadziei na poprawe.

. Shadow

Jesli masz SM, lepiej nie szukaj mitosci, jesli jestes sama. Mnie mitosc

( chyba, nie musze dodawac, ze nieszczesliwa) wpedzita ze stopnia lekkiego niepetnosprawnosci w znaczny. W ciggu roku.

Zrédto: https://www.poradnikzdrowie.pl/zdrowie/uklad-nerwowy/stwardnienie-rozsiane-sm-przyczyny-rodzaje-objawy-leczenie-aa-JCSe-ZYkJ-
ys5u.html (07.10.19r.)

Nie ma lekdw na SM. Nie ma ratunku. Codzienna, Zzmudna walka z
trudnosciami dnia codziennego. Programy nic nie dajg, brak dostepu do
lekarzy i rehabilitacji kazdego dnia. Ta choroba jest zupetnie nieobecna i
catkowicie niepojeta dla spoteczenstwa. Przykre. Zwtaszcza jesli brak sit
wstac z t6zka, a pod przychodnig kolejka i brak kawatka sciany, aby sie

Pa Go

Niestety na ten moment nie ma lekéw, ktére powodujg wyleczenie z
choroby a jedynie zagtuszajg pojawiajgce sie symptomy. SM zdiagnozowano
u mnie w 2013 r i do tej pory zaden lekarz mnie z niej nie wyleczyt a
proponowane leki w kosmicznych stawkach (nawet 8 tys zt miesiecznie)

. . v, : AL oprzec
patrzac na innych pacjentéw w klinikach jak dla mnie nie sg skuteczne. o A _ ,
Zrédto: https://dziendobry.tvn.pl/a/polaczyla-ich-choroba-i-smiech-milosc- (ergdli(c;.lgtrt)ps.//www.facebook.com/zyuezsm/posts/1367004233465215

mimo-walki-ze-stwardnieniem-
rozsianym?fbclid=IwAROyV4gkoU1NN2Q44ZdJAfN18Hs341\W-
mWufuN HgiBOc2zEM4P31sEBWuo (15.10.19r.)



https://www.facebook.com/zyciezsm/posts/1367004233465215
https://dziendobry.tvn.pl/a/polaczyla-ich-choroba-i-smiech-milosc-mimo-walki-ze-stwardnieniem-rozsianym?fbclid=IwAR0yV4qkoU1NN2Q44ZdJAfN18Hs34IW-mWufuN_HgjBOc2zEM4P31sEBWuo
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Pesymizm stanowi ogromng przeszkode w walce (O tooticlonee
z choroba 2/3

Strach przed pogorszeniem sie stanu zdrowia przystaniajacy wszelkie inne pozytywy zycia, a takze
wszechobecny pesymizm sprawia, ze to choroba zaczyna miec przewage nad chorymi.
W wielu przypadkach biernej postawy, chorzy za swdj stan zdrowia obarczajg Polsk3 Stuzbe Zdrowia.

A

w— rJ Kilku moich znajomych umarto przez to ze niemieli zaco sie "choroba ... ma przebieg dos¢ tagodny", "dostep do refundac;ji jest
leczyc mimo ze sprzedali wszysko co mieli tatwiejszy..."
rodzina tez sprzedata wszystko by ich leczyc i zbierali kase - taaaa, z Warszawy wszystko wyglada piekniej... P.S. Mam SM
przez media! Gdy kupowali leki zyli normalnie ale gdy sie 40
skonczyty wylgdowali na wozki inwalidzkim sparalizowani! Zrédto:
Zrédto: https://zdrowie.trojmiasto.pl/Stwardnienie-rozsiane-  http://wyborcza.pl/TylkoZdrowie/7,137474,22596539,mam-
Jak-zyc-z-nieuleczalna-choroba-n133762.html (07.10.19r.) stwardnienie-rozsiane-i-postanowilam-byc-zdrowa.html

(08.10.19r.)


https://zdrowie.trojmiasto.pl/Stwardnienie-rozsiane-Jak-zyc-z-nieuleczalna-choroba-n133762.html
http://wyborcza.pl/TylkoZdrowie/7,137474,22596539,mam-stwardnienie-rozsiane-i-postanowilam-byc-zdrowa.html

e

Pesymizm stanowi ogromng przeszkode w walce (O featicionce
z choroba 3/3

Mit, po co dawac komus nadzieje, nasze nfz i tak nie refunduja lepsze leki, tak samo jak chorym na raka przestarzata
chemie, oczywiscie za kase s3g lepsze. Terapia dla wybranych,he z wdzka wstali, kolejny absurd.
Zrédto: https://www.facebook.com/stwardnieniefakty/posts/1662509680513724 (07.10.19r.)

Moja zona ma stwardnienie rozsiane lekarze tylko eksperymenty robili a zoba coraz slabsza byla. Znajoma mnie
namowila na olej cbd bo jej mama ma raka i bardzo pomaga. Kupilem o od ponad dwoch miesiecy atosujemy i jest
super poprawa. Dla czego nasze Panstwo nie poleca olejku?? bo firmy farmakologiczne stracily by miliony a my

musimy patrzec jak nasi bliscy cierpia a my razem z nimi..
Zrodto: https://www.poradnikzdrowie.pl/zdrowie/uklad-nerwowy/stwardnienie-rozsiane-sm-przyczyny-rodzaje-

objawy-leczenie-aa-JCSe-ZYkJ-ys5u.html (07.10.19r.)



https://www.poradnikzdrowie.pl/zdrowie/uklad-nerwowy/stwardnienie-rozsiane-sm-przyczyny-rodzaje-objawy-leczenie-aa-JCSe-ZYkJ-ys5u.html
https://www.facebook.com/stwardnieniefakty/posts/1662509680513724
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