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»Daruj dych pre pltcnu hypertenziu”

projekt na zvySenie povedomia verejnosti o pltcnej artériovej hypertenzii

5. m3j bol uznany a vyhlaseny za Svetovy den plucnej hypertenzie v roku 2012. Je to vyznamny krok vpred v
konsolidacii celosvetového povedomia o plucnej hypertenzii (PH). Svetovy den PH sa zameriava na zlepSenie
kvality Zivota a ofakavanu di?ku #ivota u viac ako 25 miliénov lfudi, ktorf %iji s PH po celom svete. Plticna
hypertenzia je vazne, nevylielitelné ochorenie, ktoré je tazko diagnostikovatelné. Existuje mnoho druhov PH,
vratane idiopatickej PH a dedi¢nej PH, ktoré su povazované za zriedkavé ochorenia. Avsak PH je najcastejsSie
dosledkom dalSich zdravotnych problémov. Bez ohladu na typ, plicna hypertenzia je definovana ako zvysenie
krvného tlaku v plicnych cievach. Jedna sa o zavainé ochorenie s vyrazne znizenou toleranciou zataze;
plicna hypertenzia nakoniec vedie k srdcovému zlyhaniu a predéasnému Umrtiu.

Jednou z foriem PH je plucna artériova hypertenzia (PAH). Je sice velmi zriedkava, predsa vsak mozZe postihnat
kohokolvek z nas, ¢i nasich pribuznych. Ludia, z ktorych sa z jedného dna na druhy prekvapivo stali pacienti s
nevyliecitelnou chorobou, o tom podavaju svedectvo. Tito pacienti, ich pribuzni a priatelia zvadzajuci tvrdy boj
s nelahkym osudom, si zaslUzia, aby sa o ich chorobe vedelo a aby ich boj dostal podporu verejnosti. Ochorenie
sa len tazko diagnostikuje pre jeho nespecifické priznaky, ktoré sa ¢asto zamienaju s priznakmi inych choréb.
Neskora diagnostika vyrazne skracuje Zivot. Sicasna lie¢ba nedokaze vylie€it toto ochorenie, ale dokéze zlepsit
kvalitu Zivota a prediZit ho. Na Slovensku je priblizne 200 pacientov, u ktorych sa ochorenie podarilo odhalit.
Predpoklada sa vsak, Ze v skuto€nosti ich méze byt o niekolko desiatok viac. Nase neziskové zdruZenie sa snazi
zvysit povedomie verejnosti ¢i uz laickej alebo aj odbornej. VEasné stanovenie diagndzy a zaciatok liecby totiz
znamena zlep3enie osudu pacientov a prediZenie ich Zivota.

Najdéleiitejsie fakty o PAH:

e  Priznaky PAH su podobné ako iné, menej zdvazné ochorenia ako je astma, chronicka obstrukéna
choroba plc, obezita, systémova hypertenzia,...

e Mnoho pacientov stravi 2-3 roky hfadanim presnej diagnézy

e  PAH je rychlo postupujuce smrtelné ochorenie

e Neskora diagnostika mbze mat fatalne nasledky, bez lie€by polovica pacientov neprezije ani 2,8 roka

e Len 40% pacientov sa doziva 5 rokov

e Liecba nedokaze ochorenie vylieCit, ale mdze zmiernit jej priznaky a zlepsit kvalitu Zivota, Castym
rieSenim je obojstranna transplantdcia pluc

e  Postihuje vela mladych fudi

e Mbze postihnut kohokolvek a kedykolvek

Kazdorocne sa konaju po celom svete Sportové aktivity na zvySenie povedomia o PH s mottom: ,Get breathless
for pulmonary hypertension”. ZPPH sa aktivne zapaja do tejto aktivity. V roku 2015 sa zucastnilo 140 ucastnikov
vystupu na Rysy. Bola to spolo¢na akcia s ¢eskym zdruZenim a niesla sa pod zastitou Ministra zdravotnictva SR,
ktory bol priamym uc¢astnikom vystupu. Akcia mala vyborny ohlas a bola eurdpskou asocidciou Pulmonary
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hypertension association Europe vyhodnotena a ocenend ako najlepsSie podujatie v ramci eurdpskej kampane
v roku 2015. Bol to impulz pokracovat v tejto aktivite. Tohto roku pripravujeme uz Siesty roénik vystupov na
vrcholy slovenskych hor - Vystup na Chmelovy od Hotela Vrsatec. Verime, Ze podujatie oslovi média
a dokdzeme tak sprostredkovat informacie o PH verejnosti a zaroven ndjst [udi, ktori potrebuji pomoc.

Aktivity:

1. Projekt sa spusta zaciatkom aprila PR komunikaénou a medialnou kamparou na socialnych sietach
Facebook, Twitter, Cielom je upozornit na problematiku PH, vyznam svetovej aktivity Get breathless
for PH a pozvat média a verejnost k vystupu na Chmelovu..

2. Informacény seminar pre verejnost o problematike PH a jej dosledkoch.

3. Vystup na Chmelovu (925 m n.m.)

Termin : 6.-7. maj 2022
Motto: “Vystupim za Teba”

Jedna sa o symbolicky vystup pacientov s PH prostrednictvom svojich zastupcov - rodiny, priatefov, znamych,
lekdrov a ostatnych ucastnikov, ktori vynesu fotografiu pacienta na Chmelovu a aspon symbolicky mu umoznia
zUcastnit sa tohto vystupu. Ciefom je poukazat na to, Ze zdravy ¢lovek vynaloZi tolko energie a ndmahy pri
takomto vystupe ako pacient s PH po prejdeni niekolkych metrov. Pritom pacient s PH takidto namahu
vykonava denne niekolko rokov.

V predvecer vystupu sa uskutoCni pre ucastnikov informacny seminar o PAH, vyzname kampane,
oboznamenie s program atrasou vystupu. Informacny semindr sa uskuto¢ni v Hoteli VrSatec, Vrsatské
Podhradie zamerany na tému aktualizovani PHA Europe. Po vystupe je moznost oddychu vo wellness, ktory
ponuka hotel. Okrem tejto aktivity je mozné navstivit zrdcaniny Vrsatského hradu, nduéné chodniky a uzit si
prijemny aktivny pobyt v prekrasnej prirode.

Na vrchol stitu vynesieme vlajku zdruzenia a vlajku s logom kampane Get breathless for PH. Do vystupu chceme
zapoijit aj turistické oddiely z regidénu a rozsirit tak informovanost. Pre vacsie zviditelnenie sa budeme snazit
ziskat ucast vyznamnych osobnosti a oslovime média (RTVS — Televikend, TV Markizu, Slovensky rozhlas
a dalsie lokalne média). Z vystupu bude zhotovena fotodokumentacia a videofilm, ktoré budd sucastou
dokumentacie kampani z celého sveta na roznych portaloch a v ¢asopisoch domacich i zahrani¢nych, ako aj na
socialnych sietach.



Hlavné ciele projektu:

- Upozornenie verejnosti na existenciu zavazného nevylieCitelného ochorenia — plicnej artériovej
hypertenzie (PAH)

- Sprostredkovanie informacii o prejavoch, priznakoch a désledkoch ochorenia

- Informovanost o liecbe PAH

- Vyznam pltc a zdravého ovzdusia pre vsetkych [udi na celom svete

- Vyznam darcovstva organov pre pacientov s PAH

- Hladanie pacientov, ktori nie su diagnostikovani, resp. nespravne diagnostikovani. V¢asna diagnostika
je dolezita pre znizenie predc¢asného Umrtia, suvisiaceho s PH

- Prebudenie socialneho citenia verejnosti

- Zjednotenie boja proti PH
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Informacie o ZPPH, o.z.
http://www.phaslovakia.org/
https://www.facebook.com/pages/ZdruZenie-pacientov-s-plicnou-hypertenziou-0z/236811429798179

Spracovala: Mgr. Iveta Makovnikova, predsednicka ZPPH, o.z.
Mobil: +421 917 702 579, email: phaslovakia@gmail.com



http://www.phaslovakia.org/
https://www.facebook.com/pages/Združenie-pacientov-s-pľúcnou-hypertenziou-oz/236811429798179
mailto:phaslovakia@gmail.com

