STRA

SM WALCZ O SIEBIE






I WWW.SM-WALCZOSIEBIE.PL I



WWW.SM-
WALCZOSIEBIE.PL/BADANIA




Dziatania w grupach
eksperckich

Sm-walcz o siebie ma na swoim szereg
znaczgcych nagréd, min.

EFFIE, Kampanie Spoteczne Roku, Laur
Eksperta

Laureatka Lauru Eksperta, Listy Mocy - 100,
Finalista Sukcesu Pianego Szminka,

Wyrézniony na konkursie Dyrektor Marketingu
Roku,

Listy 100 Wptywowych Os6b w Ochronie

Czlonek Rady Organizacji Pacjentow przy
Rzeczniku Praw Pacjenta,

Forum Organizacji Pacjenckich przy NFZ,

Rady Programowej projektu PACJENCI.PRO
Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow.



WWW.SZKOLA-
MOTYWACJI.PL




WWW.SZKOLA-
MOTYWACJI.PL



DZIALANIA W MEDIACH OGOLNOPOLSKICH- JESIEN 2021- EMISJE SPOTU
30" W PLACOWKACH MEDYCZNYCH OD 25.10.21
NA 146 EKRANACH LCD W 77 LOKALIZACJACH




PLACOWKI POZ




PRASA
STYCZEN
"MARZEC




HTTPS://WWW.RDC.PL/PODCAS
T/WIECZOR-RDC-STOPER-SM-
NOWY-PORTAL-EDUKACYJNY-
WSPIERAJACY-PACJENTOW-I-
LEKARZY/?FBCLID=IWAROZLWS
Y RS30VLADI1UCLCS3INYXJPW
CJZOB19JOAQG6QFGENKGZ-
LEHRLA

5.01.2022


https://www.rdc.pl/podcast/wieczor-rdc-stoper-sm-nowy-portal-edukacyjny-wspierajacy-pacjentow-i-lekarzy/?fbclid=IwAR0zLwSy_Rs30VladI1UCLCs3INyXJPwCJZ0B19JOAq6qFGENkGz-LehRlA

HTTP://RADIOPOZNAN.FM/AUDYCJA/NA-
/DROWIE/NA-ZDROWIE-19-12-2021



Nasz Dziennik 18.01.2022




I RADA PACJENTOW PRZY RPP I



WSPOY PRACA
7 NFZ



HTTPS://WWW.POLITYKA.PL/TYGODNIKPOLITYKA/NAUKA/2151878,1,NA-TROPIE-PRZYCZYN-SM-WIRUS-EPSTEINA-BARR-
MOZE-MIEC-UDZIAL-W-ROZWOJU-
CHOROBY.READ?FBCLID=IWAR3_RGTUWMHKOT3GV5HA4YCR38ZETXPSCXDNQY_Y1KZMNTZXBOLCLCNOT1FY



25.01.22



AKADEMII MLODEGO SMOLOGA



HTTPS://WWW.PRAWO.PL/ZDROWIE/DOSTEPNOSC-PRZYCHODNI-
DLA-NIEPELNOSPRAWNYCH-RAPORT-ZA-
2021,513300.HTML?FBCLID=IWAR20YK_47UO2HIH7EVSAOE9QCSY
9GMHKOTAXDQYSXXTVES87RO4ARMFAARS50W



HTTPS://WW
W.MEDEXPRE
SS.PL/STWAR

DNIENIE-

ROZSIANE/S

3948




/APYTAJ O SM
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KATOWICE
3.03.22



I HTTPS://WWW.MZDROWIE.PL/DEBATY/LECZENIE-SM-W-
CENTRUM-UWAGI-NEUROLOGOW-I-EKSPERTOW-SYSTEMOWYCH/ I



Publikacja w wersji papierowej bedzie rowniez
dostepna podczas zjazdu TOP MEDICAL TRENDS
(25-27.03.2022)






HTTPS://WWW.SEJM.GOV.PL/SEJM
9.NSF/TRANSMISJAXSP?DOCUME
NTID=7E4AAEDOA9FC25192C1258
(EC00456281&SYMBOL=TRANSMI
SJA_ARCH&INFO=T&FBCLID=IWAR
24VIQ3USZEFTWO72HNIBMFLGOW
U7VVEEZTOLSVTHO19TAE1GHMQX
HJHEY



HTTPS://WWW.RYNEKZDRO
WIA.PL/NEUROLOGIA/EKSPE
RCI-O-LECZENIU-
UKRAINCOW-Z-SM-
PRZYBEDZIE-PACJENTOW-
ZMIENIC-SIE-MUSZA-
WYCENY-I-DOSTEP-DO-
NOWYCH-
LEKOW,230575,208.HTML



HTTPS://WWW.RYNEKZDRO
WIA.PL/NEUROLOGIA/STWA
RDNIENIE-ROZSIANE-
PACJENCI-I-EKSPERCI-
JEDNYM-GLOSEM-SYSTEM-
OPIEKI-DO-
LIFTINGU,230899,208.AMP?
FBCLID=IWAR3NEFOHAPIEP
MJMKSNPPBG4VBYMJVXCB
BNDKVWGAH5L4BZYG9K5D
M20ODWA



PELNA LISTE LAUREATOW, A
TAKZE RAPORT SPECJALNY
ZNALEZC MOZNA NA
STRONIE INTERNETOWEJ



http://www.lekarzzempatii.pl/

HTTPS://COWZDRO
WIU.PL/AKTUALNOS
Cl/POST/STWARDNIE
NIE-ROZSIANE-
PRIORYTET-TO-
LECZENIE-KTORE-
CHRONI-
SPRAWNOSC



HTTPS://WWW.RYNEKZDROWIA.PL/NEUROLOGIA/STWARDNIENIE-ROZSIANE-PACJENCI-I-EKSPERCI-
JEDNYM-GLOSEM-SYSTEM-OPIEKI-DO-LIFTINGU,230899,208.HTML



= 6.04.22 BMW M SIKORA MIKOLOW
SIEC PRZEDSIEBIORCZYCH KOBIET W RAMACH
BE THE CHANGE POWERED BY BMW




I HTTPS://WWW.TERMEDIA.PL/NEUROLOGIA/KRYTERIA-DRUGIEJ-

LINII-LECZENIA-SM-SA-ZBYT-RYGORYSTYCZNE,46462.HTML I



SYMPOZJUM
NAUKOWE O
SM 8-9.04




Zespot
Parlamentarny
ds. Chorob

Neurologicznych
12.04.22




HTTPS://WWW.RYNEKZDROWIA.PL/
USLUGI-MEDYCZNE/BADANIE-
ANKIETOWE-CO-O-SWOICH-
OCZEKIWANIACH-DOTYCZACYCH-
LECZENIA-MOWIA-PACJENCI-Z-
SM,231533,8.HTML
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RADA ORGANIZACJ! PACJENTOW
PRZY RZECZNIKU PRAW
PACJENTA 20.04.22



Profesjonalizacja
dziatarh
pacjentow

w Polsce

26-27 kwietnia 2022

VI KONGRES PATIENT EMPOWERMENT
/PATIENT EXPERIENCE/

Centrum Nauki Kopernik
ul. Wybrzeze Kosciuszkowskie 20
Warszawa

Debaty z udzialem organizacji pacjentow

A wystawiennicza, czyli Second Spac sja Patient eXperience

Instytut Komunikacji Zdrowotnej zaprasza na VI Kongres Patient Empowerment. Jak co roku, podczas tego
spotkania, chcemy skoncentrowaé uwage decydentéw, lekarzy, instytucji majacych wplyw na ksztatt systemu
ochrony zdrowia, ale takze mediéw na aktualne potrzeby organizacji pacjentéw i wspélnie zastanowic sie,
co po dwéch latach pandemii i w czasach kryzysu humanitarnego wywolanego wojna w Ukrainie oznacza
PATIENT EMPOWERMENT. Czy dzi§ pewne definicie pozostaja bez zmian, czy wrecz przeciwnie: pilnie ich
potrzebujg?

Bedziemy rozmawia¢ o zdrowiu i systemie w kryzysie, standardzie leczenia vs. standardzie zycia pacjenta
z choroba przewlekla, chorobach rzadkich, wyzwaniach w dziedzinie kardiologii i onkologii, ale tez
0 emogjach w chorobie czy roli badar przesiewowych. W dyskusji glos zabiora przede wszystkim eksperci,
czyli PACJENCI.

Pierwszego i drugiego dnia odbedzie sie specjalna sesja Patient eXperience. Na scenie kongresu zobaczymy
lideréw organizacji pacjenckich, ktérych krétkie wystapienia zapadna w pamie¢ i okaza sie wstepem do
dhugich i waznych dyskusji. Po Kongresie wspéinie stworzymy wyjatkowa broszure, w ktérej zawrzemy
najwazniejsze postulaty organizacji pacjentéw i przekazemy j Ministerstwu Zdrowia.

Po dyskusjach panelowych i lunchu zapraszamy na warsztaty, m.in. medialne ,Media DO IT YOURSELF"
i .Future thinking czy design thinking w strukturach organizacji pacjentéw” - czyli wszystko, co chcielibyscie
wiedzie¢ o drodze do celu.

Patronat honorowy

§

Rzecznik Praw Pacjenta

Patronat organizacji pacjenckich

N sous ML G
B W Thomnn (9 ¢ oA !
womn SUOWIAN &S ¢ AL il
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AAzew Ceries nazycie Sanitas
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Do zobaczenia w Centrum Konferencyjnym Kopernik w Warszawie

i online na patientempowerment.pl juz 26 i 27 kwietnia!

Kontakt:
@ kalina.gi i ikacj pl 530333834
@ ewelina.kurdel@komunikacjazdrowotna.pl 1501 941 073

Udziatw iui h jest







26-27 April 2022
VI KONGRES PATIENT EMPOWERMENT

RAMOWA AGENDA

1 DZIEN : 26.04.22

09:00-09:15 Wiacz swaj ulubiony podcast, czyli inne powitanie

09:15-10:00 Sesja Patient eXperience/Patient safety
Wystapienia lideréw organizacji pacjentow.

10:00-10:15 European Empowerment Speech: Projektowanie przysztosci
- odbudowanie przysztosci

Panele tematyczne:
10:15-11:05 Doswiadczenia pacjentow: ile zalezy od komunikacji w opiece zdrowotnej?
11:05-11:55 Choroby rzadkie i cywilizacyjne: projekt - przysztosc i dobre praktyki
11:55-12:50 Zdrowie - system - komunikacja w kryzysie. Co dalej z psychiatria dorostych i dzieci?
12:50-13:40 Standard leczenia - standard zycia: wyzwania pacjentow
13:40-14:20 LUNCH

Warsztaty:

14:20-16:20 Warsztat dla NGO's: Future thinking czy design thinking w strukturach organizacji
pacjentéw - wybor nalezy do was
Trener, znajqc postulaty lideréw z sesji patient experience, czyli wiedzqc co dana organizacja
chce osiggnac, odwotuje sie do tych pomystow i sprawdza czy organizacja potrafi
w kontekscie tych celéw przygotowac strategie dziatan.

14:20-16:20 Warsztat dla lekarzy: Jak to powiedzie¢? - O przekazywaniu trudnych diagnoz
pacjentom i ich rodzinom

14:20-16:20 Warsztat dla opiekundw: W jak wsparcie, czyli jak o sobie nie zapomniec

14:20-16:15 Zakonczenie

Second Space:

Dwujezyczna przestrzen PL-UA: Profilaktyka i edukacja (strefa wystawiennicza - mozliwosé
wykonania badan, stoiska edukacyjne organizacji pacjentow i firm farmaceutycznych)

11 DZIEN: 27.04.22
09:00-09:15 Powitanie - Gos¢ Specjalny Empowerment Speech

Panele tematyczne:
09:15-10:10 Kardiologia i onkologia - zdrowie po kryzysie. Sciezka pacjenta i wyzwania systemu
10:10-10:50 Sesja Patient eXperience/Patient safety cz. Il

Wystapienia lideréw organizacji pacjentow.
10:50-11:35 Standard leczenia - standard zZycia: wyzwania systemu
11:35-12:30 Pacjent z choroba przewlekta: pogadajmy o emocjach, rodzinie i aktywizacji zawodowej
12:30-13:10 Interwencja: Czy da sie zy¢ bez profilaktyki? Rola badan przesiewowych
13:10-13:50 LUNCH

Warsztaty:
13:50-16:00 Warsztat: Media DO IT YOURSELF
13:50-16:00 Wyklad interaktywny: IntegracJA: system - pacjent - Inny
14:20-16:00 Zakonczenie

Second Space:

Dwujezyczna przestrzen PL-UA: Profilaktyka i edukacja (strefa wystawiennicza - mozliwosé
wykonania badan, stoiska edukacyjne organizacji pacjentow i firm farmaceutycznych)

26-27 April 2022
VI KONGRES PATIENT EMPOWERMENT

PROJEKT PRZYSZLOSC - BEZPIECZENSTWO PACJENTOW

Nedtug World Forum Economic 65 proc. dzieci

e nie istnieja. Rynek |

ktore dzisiajsa u g swojej edukacji, be:

- takze z powodu pandemii i k

Future a moze design thinking?
Z czego warto - z perspektywy lideréw organizacji pacjentow - skorzystac?

Tydzien Pacjentéw na Medexpress.pl Warsztat Future thinking czy design thinking
zostan wydawca serwisu informacyjnego! w strukturach organizacji?

CO SIE WYDARZY? \

Empowerment Speech:
Projektowanie przysztosci organizacji.
Jak planowac cele strategiczne?

Second space: ,‘:7.<'¢/

strefa wystawiennicza
i stoiska edukacyjne

Dwudniowa sesja Patient eXperience
jej efektem bedzie dokument dla resortu zdrowia



DEBATA M-ZDROWIE



-~

TYDZIEN
PACJENCKI -
MEDEXPRESS




TYDZIEN
PACJENCKI

KOLEGIUM REDAKCYJNE




TYDZIEN PACJENCKI
HTTPS://WWW.MEDEXPRESS.PL/JA
KIE-SA-OCZEKIWANE-ZMIANY-W-
LECZENIU-STWARDNIENIA-
ROZSIANEGO/84491

[ ] W rozmowie pytaliSmy o to:

] - jakie sg zalety terapii podawanej podskornie? W
programie lekowym B.46 w drugiéj linii stosowany jest
natalizumab- lek o potwierdzonym dziataniu i
bezpieczenstwie. Teraz pojawit sie on w innej formie
podania: podskorne;j.

|
- jakie sa korzysci dla systemu ochrony zdrowia z
wprowadzenia tej formy podania?
. . . - . .
- konsekwencje pandemii w kontekscie leczenia SM : w
wyniku rozprzestrzeniania sie COVID-19 zmniejszyta sie
liczba pacjentéw wprowadzanych do programu lekowego.
|

- ¢o zrobi¢, by uchodzZzcow wojennych z Ukrainy, wsrod
ktorych takze sg pacjenci z SM, leczy¢ skutecznie i nie
obcigzac przy tym kadr medycznych? Jesli dodac do tego
wyniki badania, ktore przeprowadzita Fundacja SM-Walcz
o Siebie pt.: ,Wspodtczesna diagnostyka i leczenie SM w
Polsce”, z ktorych wynika, ze wtasnie m.in. z powodu
braku neurologdéw wydtuza sie czas rozpoczecia leczenia,
to mozemy stac przed powaznym wyzwaniem
systemowym.



Tydzien Pacjencki:
Emocje w SM- jaki majg
wptyw na leczenie?

] Czy emocje majg znaczenie, czy sg wazne w
kontekscie leczenia stwardnienia rozsianego?
Czy lekarze powinni bra¢ uwage stan
emocjonalny swoich pacjentow? O wynikach
badania jakoSciowego przeprowadzonego
przez Fundacje SM-Walcz o Siebie i dom
badawczy Maison&Partners rozmawiamy w
wydaniu specjalnym Medexpressu z prezes
Maling Wieczorek i prof. Dominika Maison.

[ ,Wspobtczesna diagnostyka i leczenie SM w
Polsce - emocje, potrzeby, komunikacja” - taki
jest tytut raportu z badania jakoSciowego
przygotowanego przez Maison&Partners dla
Fundacji SM-Walcz o Siebie. Dzi§ rozmawiamy
o tym, jaki jest profil psychologiczny
pacjentow z SM (z rozgraniczeniem okresu
przed pandemig i w jej trakcie) i kto z tej
wiedzy moze najbardziej skorzystac- nie tylko
w budowaniu skutecznej terapii.




Tydzien Pacjencki:
Zaopiekowac strach w chorobie i wygrac

- Czutam pewng bariere: czy mam w ogble prawo
wyjS¢ do Swiata?- takie pytanie zadawata sobie
Malina Wieczorek, kiedy zdiagnozowano u niej
stwardnienie rozsiane. Jej historia jest przyktadem
tego, co to znaczy nie daé chorobie za wygrana.

W wydaniu specjalnym Medexpressu, w Tygodniu
Pacjenckim, Malina Wieczorek dzieli sie swoim
kilkudziesiecioletnim doswiadczeniem zycia z
chorobg SM.
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AKADEMIA
MtODEGO
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Debata systemowa




Sie¢ Przedsiebiorczych Kobiet
BeTheChange 12.05.22




Debata systemowa
https://www.mzdrowie.pl/debaty/nowe-
wyzwania-wymuszaja-zmiany-w-systemie-
leczenia-chorych-na-sm/



PRASA



Nagranie dot. Badan

spotecznych dla portalu
NEWSERIA



I KONGRES ZDROWIA KOBIET
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KONGRES ZDROWIA
KOBIET
26-28 MAJA 2022



MS DAY
30.05.22



https://www.medexpress.pl/sm-
zachowac-wewnetrzny-
spokoj/84710




I MS DAY- DEBATA PTSR I



https://pacjentilekarz.pl/zyc-
dobrze-z-sm-to-mozliwe/




KONGRES



HTTPS://WWW.ESKA.PL/LUBL
IN/DIAGNOZA-SM-PACJENCI-
CZEKAJA-PO-KILKA-MIESIECY-
NA-WIZYTE-NIEROWNA-
WALKA-Z-SYSTEMEM-AA-XAAF-
5XYS-EKRG.HTML



PROF. DOMINIKA MAISON | MALINA WIECZOREK O BADANIACH SPOLECZNYCH DOT. SM DLA PORTALU NEWSERIA


https://biznes.newseria.pl/news/70-proc-chorych-na,p21727520?fbclid=IwAR1ZmGPbGX9UGRLqkfWQX5yn__H51fNhkvgYgvsE9j8BUiuNup66WsRxgUc

Z zytami i dla nich

prowadzenie \ekow
zystnej takze z punktu
angazowania placowki

zorek i prof
Rejdak Zwrocil
\ekarze

ymalnej terapi
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oérad wielu refundc

ch lekow. W wielu przy-
padkach okazuje SI&. ze
cjent nie moze przyjmo-
istniejacych chordb, WY

dziatan mepoza_dan-;c‘n

DEBATA SYSTEMOWA

DEBA

Nowe wyzwania dla systemu leczenia chor

krainy oraz inflacja

Dtug zdrowotny zaciagniety z powodu pandemii COIVID-19, naptyw uchodzcow z U
przed polskim systemem ochrony zdrowia. Aby nie doprowadzity do zatamania
tiim stwardnienia rozsianego,

— to wyzwania, ktére stoja

systemu leczenia przewlektych

konieczne s3 powazne zmiany.

do terapii terapii HAD (o wysokiej skutecznosci) w przypadku wysokiej
e mozliwoéci kadrowych osrodkéw prowadzacych diagnostyke i programy lekow

zwiekszeni
potrzebne zdaniem ekspertéw i przedstawiciel organizacji pacjenckich.

choréb neurologicznych, w tym przede wszys

Przede wszystkim podwyzszenie wycen, szybszy i tatwiejszy dostep chorych
aktywnosci choroby, a takze

e — to dziatania

Potrzeba rozszerzenia dostgpu
do terapii o wysokiej skutecznosci

e
splacic dlug
Zzdrowotny.
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HTTPS://COWZDROWIU.PL
/AKTUALNOSCI/POST/T-
POLEC-OD-KILKU-LAT-
NASTEPUJE-DUZA-ZMIANA-
W-LECZENIU-SM
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HTTPS://WWW
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Cl/299502,WY
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,CIAZA | ODPOWIEDZIALNE RODZICIELSTWO”- ZAPRASZAMY DO LEKTURY:) 13.06.22
HTTPS://PACJENTILEKARZ.PL/WP-CONTENT/UPLOADS/2022/06/CIAZA-I-ODPOWIEDZIALNE-RODZICIELSTWO.PDF?UTM_CAMPAIGN=CIAZA



"Szlachetne Zdrowie"

PORADY ZDROWOTNE

rawdopodobiefistwo zalezno-
P sci neurologicznej choroby i
jednego z najbardziej rozpo-
wszechnionych ludzkich wirusow,
wystepujgcego na calym swiecie,
wykazali naukowcy z Harvard T.H.
Chan School of Public Health.
Zdaniem badaczy wiele wskazuje
na to, ze stwardnienie rozsiane moze
mieé zwigzek z zakazeniem wiru-
sem Epsteina-Barr (EBV). - Nalezy
on do rodziny wiruséw opryszczki.
Doskonale wiemy, jak bardzo roz-
powszechniony jest ten wirus, nie
tylko w naszej szerokosci geograficz-
nej, lecz takze na calym $wiecie. To
wlasnie wirus EBV wywoluje mono-
nukleoze, chorobg zakazng, i to on
moze prowadzi¢ do utajonej, trwa-
jacej cale zycie infekcji — informuje
nas prof. Konrad Rejdak, kierownik
Kliniki Neurologii SPSK 4 w Lubli-
nie, prezes Polskiego Towarzystwa

96 Szlachetne Zdrowie

Przetomowe
odkrycie

w stwardnieniu
rozsianym

Zdaniem badaczy wiele wskazuje na to,

ze stwardnienie rozsiane moze miec¢ zwigzek
z zakazeniem wirusem Epsteina-Barr (EBV)
nalezacym do rodziny wiruséw opryszczki.
Jezeli badania sie potwierdza, mielibysmy
do czynienia z kamieniem milowym

w leczeniu, a by¢ moze zapobieganiu

tej chorobie.
TEKST Urszula Wrébel

Neurologicznego. Lekarz przyznaje,
ze praktycznie kazdy z nas, wczesniej
czy pdzniej, zakazi si¢ wirusem EBV.
_ Zakazenie jest raczej nieuniknio-
ne i dochodzi do niego w pewnym
momencie zycia, zazwyczaj w dzie-
cifistwie. Infekcja nastepuje zwykle
przez kontakt z plynami ustrojowy-
mi, takimi jak §lina. Dlaczego tylko
u czesci 0s6b rozwinie sig stwardnie-
nie rozsiane, pozostaje nadal zagadka.
W gre wchodza zapewne inne czyn-
niki, o ktérych istnieniu jeszcze nie
wiemy - zaznacza.

Hipoteza, ze EBV powoduje SM,
byta analizowana przez rézne zespo-
ly badawcze. Jednak, jak podkresla
prof. Konrad Rejdak, to pierwsze ba-
danie, ktére dostarcza najsilniejszych
jak dotad argumentéw wskazujacych
konkretny zwiazek przyczynowy. —
To wazne odkrycie, poniewaz EBV
zakaza okolo 95 proc. dorostych.

SM jest chorobg stosunkowo rzad-
ka, a objawy zaczynaja si¢ mniej
wiecej 10 lat po zakazeniu wirusem
EBV, Jesli rzeczywiscie taka zalei-
nos$¢ okazalaby si¢ prawda, a nie ko-
lejng hipoteza, cho¢by nawet bardzo
prawdopodobng, to mielibysmy do
czynienia z kamieniem milowym
w leczeniu, a by¢ moze zapobieganiu
SM - akcentuje neurolog.

Podobnie uwaza Malina Wieczo-
rek, prezes fundacji SM - Walcz
o siebie, ktéra przypomina, ze juz
od lat naukowcy staraja si¢ znalezé
odpowiedz na pytanie o etiologie
SM. — Nad zaleznoscia SM od EBV
zastanawiano sie od dawna. Kiedy$
wskazywano tez, ze by¢ moze prze-
trwalniki wirusa ospy wietrznej moga
uruchamia¢ procesy autoimmunolo-
giczne — przypomina w rozmowie
z nami Malina Wieczorek. Przyznaje,
ze cho¢ z uwagy ledzi analizy badaw-

cze, to jednak daleka jest obecnie od
popadania w huraoptymizm. — Bada-
nie jest ciekawe, poniewaz wskazuje
na etiologie tej choroby. Kazda proba
dowiedzenia sie, skad sie bierze SM,
jest wazna. Nalezaloby jednak posze-
rzy¢ analizowana populacje, ponie-
waz trudno jest dzis jednoznacznie
stwierdzi¢, ze EBV jest czynnikiem
dominujgcym w SM. Jesli szersze
badanie potwierdzitoby te teze, to
wtedy bylby to prawdziwy przelom
— ocenia nasza rozmowczyni.

Co wykazali badacze?
Kluczowa w analizie naukowcéw
okazata sie baza danych ponad 10
milionéw pracownikéw stuzby woj-
skowej w USA. — Wszystkim robio-
no badania przesiewowe na obecnos¢
wirusa HIV na poczatku stuzby, a
nastepnie powtarzano je co dwa
lata. Badacze wykorzystali przecho-
wywane probki krwi do okreslenia
zwigzku miedzy zakazeniem wiru-
sem EBV a SM w okresie 20 lat, od
1993 do 2013 roku. Okreslono sta-
tus EBV zolnierzy w momencie po-
brania pierwszej probki oraz zwiazek
migdzy zakazeniem wirusem EBV
a zachorowaniem na SM w okresie
czynnej stuzby. W tej grupie ryzyko
SM wzrosto 32-krotnie po zakaze-
niu EBV, ale nie zmienito sie po za-
kazeniu innymi wirusami. Poziom
faficucha lekkiego neurofilamentow
w surowicy, ktéry jest biomarkerem
typowego dla SM zwyrodnienia ner-
woéw, wzrést dopiero po zakazeniu
wirusem EBV. Wykonane analizy
statystyczne wskazuja na silny zwia-
zek z wirusem, a nie innymi znanymi
czynnikami ryzyka — wyjasnia prof.
Konrad Rejdak.

Naukowcom udalo si¢ przebada¢
801 pacjentéw z SM i 1566 dopaso-
wanych grup kontrolnych bez SM.
Wigkszo$¢ os6b miata mniej niz 20
lat w momencie pierwszego pobra-
nia krwi. — Poczatek objawéw u oséb,
u ktérych rozwinelo sie SM, zauwa-
zany byl okoto 10 lat po uzyskaniu
pierwszej probki. — Tylko jeden z 801
pacjentéw z SM nie mial serologicz-
nych dowodéw na obecnos§é¢ wirusa

Czerwiec 2022

EBV. By¢ moze, co réwniez podnosza
naukowcy z Harvardu, osoba ta mo-
gla zosta¢ zarazona wirusem po ostat-
nim pobraniu krwi, nie przeszla tzw.
serokonwersji w odpowiedzi na zaka-
zenie lub zostata blednie zdiagnozo-
wana - zauwaza prof. Konrad Rejdak.

Eksperci s3 zgodni, ze wnioski na-
ukowcéw moga mie¢ niebagatelne
znaczenie w leczeniu stwardnienia
rozsianego. — Miejmy nadzieje, ze od-
krycie tej zaleznosci przyczyni si¢ do
opracowania lekarstwa i uratowania
zdrowia milionow ludzi na swiecie.
Jednak do wynalezienia lekarstwa na
SM jeszcze dluga droga. Pamietajmy,
Ze to na razie prawdopodobiefistwo,
ale od czego$ trzeba zaczaé. Bardzo
duzo mowi sie ostatnio o wprowa-

Na skuteczny lek ju

od wielu lat czekaja
pacjenci, ktorzy

o chorobie dowiaduja sie
czesto juz w mtodosci.

Szacuje sie, ze na SM
cierpi na catym Swiecie
ponad 2,3 miliona

ludzi, w samej tylko
Polsce okoto 45 tysiecy

dzeniu szczepionek na wirusa EBY,
co pomogloby zweryfikowa¢ te hipo-
teze — zaznacza prof. Konrad Rejdak.

Skuteczny lek

Na skuteczny lek juz od wielu lat
czekajg pacjenci, ktérzy o chorobie
dowiaduja sie czesto juz w mtodosci.
Szacuje sie, ze na SM cierpi na calym
$wiecie ponad 2,3 miliona ludzi, w
samej tylko Polsce okoto 45 tysiecy.
—Jest to choroba autoimmunologicz-
na, uposledzajaca uklad nerwowy,
polegajaca na nieprawidtowym prze-
kazywaniu impulséw nerwowych.
Komoérki, ktére maja nas bronié
przed zakazeniami wywolanymi na
przyktad wirusami, myla sie i niszcza
ostonki mielinowe nerwéw. SM ma

charakter postepujacy i moze pro-
wadzi¢ do powaznej niesprawnosci
— wyjasnia nam prof. Konrad Rejdak.
Neurolog informuje, ze pierwsze
objawy choroby najczesciej pojawiaja
sie miedzy 20. a 40. rokiem zycia, ale
moga wystapic i wczesniej, i pdzniej.
— Zazwyczaj pierwszym objawem jest
pogorszenie ostro$ci wzroku i po-
dwdjne widzenie. Ma to zwiazek z za-
paleniem nerwu wzrokowego, cho¢
poczatkowo trudno od razu podejrze-
waé, ze te problemy to juz poczatek
SM. Pacjenci czesto tez bagatelizuja
pojawiajace sie dretwienia rak i nog,
zmeczenie, zawroty glowy czy wrecz
zaburzenia rownowagi. Takie kilku-
dniowe niedyspozycje taczone s za-
zwyczaj ze zbyt duzym obcigzeniem
praca. Dopiero po wielu latach, kiedy
te objawy bedg sie nasila¢, jasne be-
dzie, ze to byl juz pierwszy etap cho-
roby — ttumaczy prof. Konrad Rejdak.
Lekarz podaje, ze az 80 proc. cho-
rych skarzy sie na rézne dolegliwosci,
w tym zwigzane z pecherzem moczo-
wym czy spastycznoscia. — Poza tym
jednym z wczesnych objawéw SM
s tez zaburzenia poznawcze, a wiec
problemy z pamigcia i koncentracja,
i zaburzenia nastroju — od rozdraz-
nienia po euforie — wylicza ekspert.
Naszego rozméwce pytamy, dla-
Czego wczesne rozpoznanie i rozpo-
czecie terapii jest kluczowe w tym
schorzeniu. - Kiedy uszkodzenia ko-
morek nie sg jeszcze tak duze, wtedy
odpowiednio wczesnie postawione
rozpoznanie i wlaczenie lekéw spo-
wolni rozwéj choroby. Obecnie mamy
cala grupe lekow bardzo skutecznie
hamujacych proces zapalny, a jedno-
cze$nie hamujacych aktywnos¢ i po-
step choroby. Wazne, aby pacjenci
mieli dostep do lekow wysokiej sku-
tecznosci, a jednoczesnie o dobrym
profilu bezpieczefistwa. W ten sposob
mozna ich uchroni¢ przed niepelno-
sprawno$cia — informuje neurolog.
W sferze planéw naukowych jest sto-
sowanie réznych szczepionek, w tym
na wirusa EBV. - One moglyby zapo-
biec lub wyleczy¢ SM. Jednak jest to
nadal tylko hipoteza naukowa — za-
strzega prof. Konrad Rejdak. m
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Fundacja SM Walcz o Siebie

Analiza obecnosci
w mediach

16.11.2021-15.11.2022



~ WALCZ O SIEBIE

MAPA MEDIALNA

Raport jest analizg poréwnawcza trzech wskazanych tematow:
> dziatalnosci Fundacji SM-Walcz o siebie;
> obecnosci w mediach prezeski fundacji, pani Maliny Wieczorek;
> inicjatywy Szkota Motywacji.

W okresie 16.11.2021-15.11.2022 najczesciej w mediach pojawiata sie Fundacja SM-walcz o siebie (728, co stanowi 57% wszystkich
analizowanych publikacji). Publikacje nt. fundacji wygenerowaty najwyzsze dotarcie (1,57 miIn potencjalnych kontaktdéw) oraz
osiggnety najwyzsze AVE (2,36 min ztotych).

liczba publikacji dotarcie publikacji ekwiwalent publikacji

728 1569,6: 23

1159,57 tys. 193 min

474

80 36,50 tys. 0,05 min

* za okres odniesienia przyjeto 16.11.2020-15.11.2021

B SM walcz o siebie B Malina Wieczorek M Szkota motywacji



16.11.2021-15.11.2022 FUNDACJA SM WALCZ O SIEBIE

WALCZ O SIEBIE

PODSUMOWANIE LICZBY PUBLIKACII

W okresie 16.11.2021-15.11.2022 najczesciej przywotywano w mediach Fundacje SM-walcz o siebie (728, co StaﬂOWI 57% publikacji)

154 728 +294 (+ 68%)

SM walcz o siebie
B Malina Wieczorek

SM walcz o siebie 561
i i + 1259 "
Malina Wieczorek 6 6 425 37 474 263 (+125%) 56,8% Szkofa motywaci
Szkota motywacji 0 o 55 25 80 V41 (- 34%)
300 Wyniki badania Fundacji SM-Walcz Przeglad wpisdéw z Twittera na stronach
o siebie: Pacjenci chorzy na miejskich grupy naszemiasto.pl:
stwardnienie rozsiane zdaja sobie Wypowiedz prezeski Fundacji SM-Walcz o
250 sprawe z tego, ze choroba ta - siebie nt. uczestnictwa pacjentéw
towarzyszy¢ im bedzie juz zawsze W procesie leczenia
200
o g . e
- Milena Wieczorek: Pacjenci s3

- —~

150 Przeglad wpisow z Twittera na stronach
miejskich grupy naszemiasto.pl:
Wypowiedz Maliny Wieczorek z Fundacji
100 SM-Walcz o siebie nt. uczestnictwa
pacjentéw
W procesie leczenia

A — wyedukowani, oczytani i
ostuchani. Wymuszaja tez
progres na kadrze medycznej

r‘/—l

publikacje

50

=

lis 21 gru 21

paz 22 lis 22

cze 22 lip 22 sie 22 wrz 22

sty 22 lut 22 mar 22 kwi 22 maj 22

Malina Wieczorek Szkota motywacji

SM walcz o siebie
Analiza obecnosci w mediach przygotowana przez



WALCZ O SIEBIE

16.11.2021-15.11.2022 FUNDACJA SM WALCZ O SIEBIE

LICZBA PUBLIKACII: ANALIZY PRZEKROJOWE

W analizowanym okresie w mediach o zasiegu ogdlnokrajowym dominowaty informacje dotyczace Fundacji SM-walcz o siebie
(342, co stanowi 57%). Informacje o analizowanych zagadnieniach pojawiaty sie gtdwnie w mediach o profilu ogdélnoinformacyjnym.

600

500 -

400 -

300

200

100

publikacje wg wielkosci informacji N=1052*

450
400
350
300
250
200
150 —
100 —
50
o -

caty artykut

fragment
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*wskaznik szacowany w prasie i portalach

publikacje wg zasiegu terytorialnego

regionalny

ogdlnokrajowy

publikacje wg profilu medium
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og6inointormacyiny r

medycyna/ zdrowie F

ekonomiczny
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rozrywka

. W Szkota motywacji

media/ marketing/ PR B Malina Wieczorek

B SM walcz o siebie

edukacyjny

pozostate
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WALCZ O SIEBIE

EKSPOZYCJA W MEDIACH

W analizowanym okresie najlepsza ekspozycje odnotowalismy dla Fundacji SM-walcz o siebie. Skala ekspozycji to liczba materiatdw,
ktore pojawity sie na pierwszych stronach gazet, stronach gtdwnych portali, jako newsy dnia w serwisach informacyjnych oraz
tytutach materiatow. Sita tej ekspozycji dla SM walcz o siebie wyniosta 505 tys., a jej wartosc 681 tys. zt.

*ekspozycja w mediach nie uwzglednia Social Mediow

skala ekspozycji sita ekspozycji wartosc¢ ekspozycji
SOV eksponowanych publikacji analizowanych SOV dotarcia eksponowanych publikacji SOV ave eksponowanych publikacji
zagadnien analizowanych zagadnien analizowanych zagadnien
9,6% 2,5% 2,5%

42,3%
53,5%

43,4%
37,0% 54,1% 55,2%

m 5 walcz o siebis
B Malina Wieczorek
B Szkofa motywac]i

2000 tys. -
700 4 25min
600 7 1500 tys. - 2min -
500
15min -
400 7 1000 tys. -
300 Tmin—
200 - 500 tys. = 0,5mIn—
100 —
0 T T e | 0 tys. . , , 0mln . , |
SM walcz o Malina Szkota SM walcz o Malina Szkota SM walcz o Malina Szkota
siebie Wieczorek motywacji siebie Wieczorek motywacji siebie Wieczorek  motywacji

[ pozostate ™ eksponowane
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WALCZ O SIEBIE

PODSUMOWANIE DOTARCIA PUBLIKACII

W okresie 16.11.2021-15.11.2022 najwiecej potencjalnych odbiorcéw miaty publikacje dotyczace Fundacji SM-walcz o siebie (1,57 min).

1,3%

prasa radio portale sm suma trend

SM walcz o siebie 338 tys. 38 tys. 1,15 min 45,3 tys. 1,57 min 1445 tys. (+ 40%) SM walcz o siebie
Malina Wieczorek 202 tys. 38 tys. 900 tys. 19,2 tys. 1,16 min 1347 tys. (+ 43%) B Malina Wieczorek
56,8% i
Szkota motywacji 0] 0 24,9 tys. 11,6 tys. 36,5 tys. 56,3 tys. (- 61%) ‘ Szkota motywacji
Super Express Super zdrowie
i uroda: Tekst
o wysokoefektywnych terapiach
SM. Powotano sie na badania
Fundacji SM-Walcz o siebie
z 2021
500 tys. - Przeglad wpisow z Twittera na stronach
- . : miejskich grupy naszemiasto.pl:
450 tys. Forbes: Relacja ze spotkania ,Bethe Wypqvwgdz prezeski Fundaql SM—WaIcz
400 tys Change” organizowanego przez siec o siebie nt. uczestnictwa pacjentow
' przedsiebiorczych kobiet. . W procesie leczenia
350 tys. W spotkaniu wzieta udziat Malina — - -
i} Wieczorek P . )
300 tys. B - S naszemiasto.pl: Milena
K% [ Wieczorek: Pacjenci sa
% 250 tys. wyedukowani, oczytani
° 200 tys. i ostuchani. Wymuszaja tez
© progres na kadrze medycznej
150 tys. - -
100 tys.
50 tys.
O tys. =
lis 21 gru 21 sty 22 lut 22 mar 22 kwi 22 maj 22 cze 22 lip 22 sie 22 wrz 22 paz 22 lis 22

SM walcz o siebie

Malina Wieczorek Szkota motywacji
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WALCZ O SIEBIE

PODSUMOWANIE AVE PUBLIKACII

W okresie 16.11.2021-15.11.2022 najwiekszy ekwiwalent reklamowy osiggnety publikacje na temat Fundacji SM-walcz o siebie (2,36 mIn
).
1,1%

prasa radio portale sm suma trend

SM walcz o siebie 272 tys. 18,2 tys. 2,03 min 39,1tys. 2,36 min +1,13 min (+ 92%) SM walcz o siebie
Malina Wieczorek 329 tys. 18,2 tys. 1,57 min 18 tys. 1,93 min +877 tys. (+ 83%) 54,4% W Malina Wieczorek

" Szkota motywacji
Szkota motywacji 0 0 42,7 tys. 4362 47,1 tys. 467,5 tys. (- 59%)

* wartosci wyrazone w zt

Forbes: Relacja ze spotkania ,Bethe

1200 tys. Change” organizowanego przez sie¢
przedsiebiorczych kobiet.
W spotkaniu wzieta udziat Malina gs24.pl: Wypowiedz prezeski
1000 tys. ! -
Wieczorek ™~ Fundacji SM-Walcz
— — N o siebie nt. uczestnictwa pacjentéw
800 tys. W procesie leczenia
Super Express Super zdrowie
600 t i uroda: Tekst
"'>" S o wysokoefektywnych terapiach
< SM. Powotano sie na badania
400 tys. Fundacji SM-Walcz o siebie
z 2021
200 tys.
O tys.
lis 21 gru 21 sty 22 lut 22 mar 22 kwi 22 maj 22 cze 22 lip 22 sie 22 wrz 22 paz 22 lis 22

SM walcz o siebie Malina Wieczorek Szkota motywacji
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WALCZ O SIEBIE

PODSUMOWANIE WYDZWIEKU PUBLIKACJI

W okresie 16.11.2021-15.11.2022 najwiecej informacji pozytywnych (22) odnotowano dla Maliny Wieczorek. Mapa benchmarkowa
prezentuje powigzanie kontekstu wizerunkowego i dotarcia analizowanych zagadnien.

pozytywne neutralne

SM walcz o siebie 17 Al
Malina Wieczorek 22 452
Szkota motywacji 1 79
6
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0
o

0,6 min

SM walcz o siebie

728 1294 (+ 68%)
474 1263 (+ 125%)
80 441 (- 34%)
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pozytywne M negatywne liczba publikacji
474
728
1,2 min 1,4 mln 1,6 min 1,8 mln

Szkota motywacji ® Malina Wiexzgliek obecnosci w mediach przygotowana przez

800
700
600
500
400
300
200
100

liczba publikacji



16.11.2021-15.11.2022 FUNDACJA SM WALCZ O SIEBIE

WALCZ O SIEBIE

DYSKUSJA W SOCIAL MEDIACH: PODSUMOWANIE

W okresie 16.11.2021-15.11.2022, najwiecej publikacji social media odnotowano dla Fundacji SM-walcz o siebie (154, co stanowi 71%

publikacji).
. . . 11,6%
publikacje dotarcie AVE trend
SM walcz o siebie 154 453 tys. 391 tys. 45 (- 23%) SMwalcz o siebie
. - . .
Szkota motywacji 25 1,6 tys. 4362 v43 (- 63%) Malina Wieczorek
. . Szkota motywacji
Malina Wieczorek 37 19,2 tys. 18 tys. +7 (- 16%) 71,3% ywad
RT @RzecznikPacjenta: Dzi$ pacjenci
sg wyedukowani, oczytani i ostuchani.
40 Wymuszaja tez progres na kadrze
medycznej — mowi prezes Fundacji SM-
35 walcz o siebie.
30
25
o
3
g 20
e}
3 15
10
5 /\
0 /\/ e N
lis 21 gru 21 sty 22 lut 22 mar 22 kwi 22 maj 22 cze 22 lip 22 sie 22 wrz 22 paz 22 lis 22
SM walcz o siebie Malina Wieczorek Szkota motywaciji
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WALCZ O SIEBIE

PRZYKLADOWE PUBLIKACIE

Zrédto: Kurier Medyczny
Data: 01.03.2022

AVE: 7 870

Dotarcie: 10 000

Analiza obecnosci w mediach przygotowana przez
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16.11.2021-15.11.2022 FUNDACJA SM WALCZ O SIEBIE

PRZYKLADOWE PUBLIKACIE

Zrédto: mp.pl
Data: 21.05.2022
AVE: 12 906
Dotarcie: 20 083

Zrédto: eska.pl
Data: 30.05.2022
AVE: 6 372
Dotarcie: 2 090

Analiza obecnosci w mediach przygotowana przez

1



16.11.2021-15.11.2022 FUNDACJA SM WALCZ O SIEBIE

WALCZ O SIEBIE

PRZYKLADOWE PUBLIKACIE

Zrédto: kobieta.gazeta.pl
Data: 13.12.2021

AVE: 8 400

Dotarcie: 3 337

Zrédto: Menedzer Zdrowia

Data: 02.12.2021
AVE: 221
Dotarcie: 520

Analiza obecnosci w mediach przygotowana przez

12



16.11.2021-15.11.2022 FUNDACJA SM WALCZ O SIEBIE

Fundacja SM - Walcz o siebie -
REKLAMY

Analiza obecnhosci
w mediach

16.11.2021-15.11.2022

Analiza obecnosci w mediach przygotowana przez

15



WALCZ O SIEBIE

MAPA MEDIALNA - REKLAMY

Mapa medialna jest podsumowaniem obecnosci reklam Fundacji SM - Walcz o siebie w radiu, telewizji oraz prasie, w okresie
16.11.2021-15.11.2022.

67 1T min 179 tys. zt

liczba emisji reklam dotarcie reklam AVE reklam

we wszystkich zmonitorowanych zrédtach szacowany zasieg wszystkich publikacji szacunkowa wartos¢ ekwiwalentu
w analizowanym okresie w analizowanym okresie reklamowego analizowanych materiatow



16.11.2021-15.11.2022 FUNDACJA SM WALCZ O SIEBIE 17

WALCZ O SIEBIE

PODSUMOWANIE LICZBY REKLAM

W okresie 16.11.2021-15.11.2022 liczba liczba emisji reklam Fundacji SM - Walcz o siebie wyniosta 67. Maksymalna liczba reklam (52)
zostata wyemitowana we wrzesniu 2022 roku. Dominujacym medium w tym okresie byta telewizja (66 publikacji, co stanowi 98,5%
0gotu materiatow).

liczba publikacji

67/ 67

min. 1| max. 52 min. 1| max. 52

$rednia 17 érednia 17

liczlba emisji reklam prasa, rtv
prasa Nty

B0
DO ey

Reklama Fundacji SM -
40 Walcz o siebie

TVP Info,

BO TVP Kultura, TVP - stacje

regionalne, TVP ABC.
20 e\
TO A T
0 T T T T T T T T T T
lis 21 gru 21 sty 22 lut 22 mar 22 kwi 22 maj 22 cze 22 lip 22 sie 22 wrz 22 paz 22 lis 22

prasa tv

Analiza obecnosci w mediach przygotowana przez
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WALCZ O SIEBIE

PODSUMOWANIE DOTARCIA PUBLIKACIJI REKLAM

W okresie 16.11.2021-15.11.2022 liczba potencjalnych kontaktéw zreklamami Fundacji SM - Walcz o siebie wyniosta 11 min.
Najwiekszy zasieg (10,8 miIn kontaktéw) osiggnety reklamy w telewizji (98,3% catkowitej wartosci), a szczyt zasiegu przypadt
na miesigc wrzesien 2022 r.

11 min 11 min

min. 759 | max. 882 tys. min. 759 | max. 882 tys.
Srednia 167 tys. érednia 167 tys.
dotarcie reklam prasa, rtv

prasa Bty

T2 NN 7 oo

TO MNIN - N

Bmin oo TVP1: Reklama Fundacji -

SM - Walcz o siebie
emin— - "Diagnoza to byt dla
mnie szok..."
4min—- e N

2mMIN o S\

O0min T T T T T T T T T T
lis 21 gru 21 sty 22 lut 22 mar 22 kwi 22 maj 22 cze 22 lip 22 sie 22 wrz 22 paz 22 lis 22

prasa tv

Analiza obecnosci w mediach przygotowana przez
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WALCZ O SIEBIE

PODSUMOWANIE AVE REKLAM

W okresie 16.11.2021-1511.2022 ekwiwalent reklamowy wynidst 179 tys. zt. Najwieksze AVE (147 tys. zi) wygenerowaty reklamy
z wrzesnia, natomiast medium o najwiekszej tgcznej wartosci reklamowej byta telewizja (156 tys. zt, 87,1% catkowitego AVE).

179 tys. zt

min. 70 | max. 23,1 tys.

179 tys. zt

min. 70 | max. 23,1 tys.

prasa Mty

TVPI: Reklama Fundacji SM -

Walcz o siebie "Diagnoza to

,,,,,,,,,,, byt dla mnie szok..." N

$rednia 2 668 Srednia 2 668
AVE publikacji prasa, rtv
160 tys. <=
T40 tys. -~
120tys. =
100tys. - ' Gazeta Wyborcza Poradnik Rodzica: |
Reklama Fundacji SM -
80tys. <~~~ Walcz o siebie! z hastem -
L "W SM liczy sig czas!"
60tys. -~ — N
40tys.H f .
20tys. | T e
O tys. T T T T T
lis 21 gru 21 sty 22 lut 22 mar 22 kwi 22

I 1 | |
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Analiza obecnosci w mediach przygotowana przez



Zapraszamy do kontaktu!

www.sm-walczosiebie.pl WALCZ O SIEBIE

Kontakt: Malina Wieczorek, Prezes Fundacji SM-walcz o siebie gm

tel 501 099 606, fundacja@sm-walczosiebie.pl

Dziatanie objete Patronatem Honorowym:
Polskiego Towarzystwa Neurologicznego
Sekcji SM i Neuroimmunologii PTN
Konsultant Krajowej w Dziedzinie Neurologii
Doradczej Komisji Medycznej PTSR

ROZSIANE.INFO
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