Vvroéna sprava Zdruzenia pacientov s pl’'ucnou hypertenziou
za rok 2010

Plicna hypertenzia je chronické ochorenie plicnych artérii charakterizované vzostupom tlaku
v plicnom rielisku, progresivnym zlyhdvanim pravého srdca, vyznamne zhorSenou kvalitou
Zivota a casto postihuje mladych ludi. Zdruzenie pacientov s plicnou hypertenziou, o.z. vzniklo
5.3.2010 hlavne za uUcelom oboznamenia verejnosti o ochoreni PH, ktoré je navySe tazko
diagnostikovatelné. Snazime sa vytvarat priestor pre vzajomné stretadvania pacientov s PH,
vzajomnu vymenu ich skusenosti, pomdct im [ahsie znasat toto neprijemné ochorenie.
Za ucelom vacsej informovanosti organizujeme v zdruZzeni nielen pacientov, ale aj rodinnych
prislusnikov, lekdrov, zdravotnikov a priatelov. Spolupracujeme s medzindrodnymi organizaciami
tohto typu, hlavne s ¢eskou SPPH. Sme ¢lenmi eurdpskej asocidcie PHA Europe a kontaktujeme
sa aj samerickou PHA, ktord mad najvacsie skusenosti vtejto oblasti. Kontaktujeme sa
s podobnymi pacientskymi organizaciami na Slovensku. Toto su zaroven aj hlavné ulohy
zdruZenia.

Na ustanovujicom zasadnuti 30.4.2010 boli do rady zvoleni nasledovni ¢lenovia:

-Mgr. Iveta Makovnikova — predsednicka
-MUDr. Milan Luknar — podpredseda
-Ing. Janka Guranova - ¢lenka

-Marie Jesenakova - ¢lenka

-Livia KoduSova - ¢lenka

Clenmi kontrolnej komisie sa stali:

-Pavol Marko — predseda
-MUDr. Marcela Tavacova
-MUDr. Bibidna Kafkova

V slcasnej dobe ma zdruZenie 60 ¢lenov.
Aktivity v roku 2010:

1. ZaloZzenie ZPPH 5. marca 2010. Zakladajuci ¢lenovia — Mgr. Iveta Makovnikova,
MUDr. Milan Luknar, Katarina GregusSova

2. Ustanovujuce valné zhromazdenie — 30.4.2010 v hoteli Kaskady Sielnica. Zucastnilo
sa ho 37 pacientov, rodinnych prisluinikov, zdravotnikov, lekarov a priatelov. Clenstvo
prijalo 33 o0s6b. Ucastnici boli obozndmeni s cielmi zdruzenia, so stanovami zdruzenia
aplanom prace na najblizSie obdobie, prebehli volby do rady a kontrolnej komisie
a zasadnutia novozvolenych orgdnov.

3. Ucast na zjazde Ceskej kardiologickej spoloénosti v Brne — 18.5.2010. Zu¢astnila sa
ho Ing. Janka Guranova, ktora priniesla nové informacie o PH. Vypocula si niekolko
odbornych prednasok o PH a zoznamila sa s predstavitelmi ceského zdruZenia SPPH.
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Ucast na vikendovom stretnuti pacientov sPH - Se¢ ( CR ) 29. — 30.5.2010.
Na pozvanie ceskej predsedni¢cky SPPH pani Katefiny Novdkovej sa tohto stretnutia
zUcCastnila Mgr. Iveta Makovnikova s manzelom. Stretnutie malo pre nase zdruZenie
velky prinos. Okrem dalSich cennych rdd sme dostali z ¢eskej strany brozury o PH
a rehabilitacny program ( brozuru + CD ), ¢o posluzZilo ako podklad na vytvorenie
rehabilitaného programu na Slovensku. Okrem toho na stretnutie bola pozvana prva
viceprezidentka PHA Europe a prezidentka talianskej asociacie AIPI pani Pisana Ferrari,
ktord nas pozvala na stretnutie eurdpskej PHA Europe do Barcelony.

Rozbehli sme informovanost o zaloZeni zdruzZenia a o ochoreni PH sme informovali
viacerymi spOsobmi. ZalozZili sme webovl stranku zdruZenia, zaregistrovali sme sa
na socialnej sieti Facebook. Pan MUDr. Lukndar uverejnil ¢lanok v odbornom casopise
Kardiolégia a na oddeleni zlyhdvania a transplantacie srdca NUSCH v Bratislave zhotovil
informaénu nastenku o ZPPH.

Zacali sme pracovat na rehabilitathom programe, ktory bol v oktébri 2010
odskisany na edukacno — rekondicnom stretnuti pacientov. Program vypracovali
fyzioterapeutky Marie Jesendkova a Pavla Mizerova.

V septembri 2010 sme sa zaregistrovali ako c¢lenovia v eurdpskej asociacii PHA
Europe.

U¢ast na medzindrodnom zasadnuti ¢lenskych $tatov PHA Europe — Barcelona
18. — 20. 9. 2010. Slovensko zastupovali Mgr. lveta Makovnikova a Martin Makovnik.
ZUcastnili  sa ho reprezentanti 22 krajin Eurdpy a Azie. Prizvanym hostom bol aj
prezident americkej asociacie Rhino Alldrigetti, ktory nas vSetkych inspiroval ¢innostou
jeho zdruzZenia, ktoré ma zatial najvacsie skisenosti a pdsobnost vo svete. Je zaroven aj
najstarsim zdruZzenim, vzniklo v r. 1998. Cielom tohto zasadnutia bola okrem ziskania
vedomosti o najnovsich odbornych vyskumoch aj vymena skidsenosti, hladanie novych
$pecifika a dalsim cielom tohto stretnutia bolo navzajom sa podporit a hladat riesenia,
aby liecba PAH bola dostupna pre vsetkych pacientov Eurdpy v rovnakej miere.

Pravidelne prispievame prispevkami o nasej ¢innosti do medzinarodného casopisu
Mariposa News a dozvedame sa prostrednictvom neho o Cinnosti ostatnych ¢lenskych
$tatov PHA Europe, ¢o moze byt dobrym nametom pre nasu dalSiu ¢innost.

Edukacno-rekondi¢né stretnutie pacientov - hotel Dixon — B. Bystrica
15. — 16. 10. 2010. ZG&astnilo sa ho 33 ¢&lenov. Clenovia boli obozndmeni s €innostou
ZPPH za predchadzajuce obdobie. O vyzname zaloZenia zdruZenia pacientov z pohladu
lekdra hovorila doc. MUDr. Eva Goncalvesova, CSc, , primarka odd. OZaT NUSCH
v Bratislave. MUDr. Milan Luknar oboznamil ¢lenov so sucasnymi  mozZnostami
diagnostiky a liecby plucnej artériovej hypertenzie (PAH). Kvality Zivota pacientov
s tymto ochorenim sa dotkla psychologickd prednaska PhDr. Pavly No6tovej. Po veceri
mali pacienti moznost vyuzit relaxacné centrum — masaze, kupele, prechadzky, ale
najviac sa venovali rozhovorom a vzajomnej vymene skisenosti. Pacientov najviac zaujal



rehabilitacny program pod vedenim fyzioterapeutiek Marie Jesendkovej a Pavly
Mizerovej.

11. NUSCH — OzaT v Bratislave v spolupraci so spolo€nostou Pfizer organizoval odborny
seminar pre kardioldgov Slovenska o diagnostikovani a lieébe PH. Aj ZPPH prispelo
k rozvoju informovanosti svojou ucastou. Clenovia Mgr. Iveta Makovnikovd, Pavol
Marko a Daniel Kacer hovorili o priebehu svojho ochorenia a poslizili ako figuranti
pri odbornom vysetreni — ECHO srdca.

12. Koncom novembra sme mali stretnutie s partnerskymi spoloénostami o forme
vzdjomnej spoluprace. Zucastnili sa ho GSK, Actelion, AOP Orphan a Pfizer.

Darcovia

V roku 2010 sme mali prijmy len z ¢lenskych prispevkov, ktoré schvalilo valné zhromazdenie
vo vySke 10 € na osobu. Koncom novembra sme od spolo¢nosti Actelion obdrzali darovaciu
zmluvu s finanénym prispevkom 10 000 €. Okrem toho firma AOP Orphan nam poskytla pefiazny
obnos 2 650 € na vyplatenie edukaéno-rekondi¢ného stretnutia pacientov. Pri ustanovujucom
zasadnuti nas finanéne podporila spolocnost GSK. Ako sponzorsky dar sme dostali
od advokatskej kanceldrie laserové multifunkéné zariadenie. VSetkym spominanym darcom
dakujeme.

Cerpanie finanénych prostriedkov v roku 2010

Prijmy

1. Clensky prispevok ...........ccoe...... 430,-

2. Daryfirmy .ccoovveieeiiiee e, 12 510,03

T 013 - | 1 o 1= TS 0,74
SPOIU ..eeeeeieeeeirereeeeeereeeee e eeeeeeeaeaes 12 940,77 €
Vydavky

1. Materidlne zabezpecenie .............. 352,70
2. SIUZBY i, 2521,87
3. Prevadzkové naklady.................... 211,70
4, Cestovné ........cccccviiiiiiiiiiiiniiiiiiinn, 551,25
Y +To ] [ [N 3637,52€

yZ61 =] {0 ] QR 9303,25 €



Plany na rok 2011

1) Pacientsky program — Chceme vytvorit program pre pacientov s PH. Tento program
bude sluzit aj rodinnym prislusnikom, ktori si délezitou stuc¢astou procesu komunikacie
s pacientom.

2) Zahraniéna spolupraca — Nadalej budeme pokracovat v spolupraci s ceskym
zdruzenim, vnimavo sledovat ich ¢innost a inspirovat sa pri nasej ¢innosti. Budeme sa
aktivne zapajat do c¢innosti eurépskeho zdruzenia PHA Europe, zUcéasthiovat sa
spoloénych stretnuti, sledovat udalosti eurépskeho diania, pravidelne publikovat nasu
¢innost v ¢asopise Mariposa News. Budeme udrziavat kontakty aj s americkym PHA.

3) Ediéna ¢&innost - V kratkom c¢ase planujeme vydat prvy letdk o ZPPH.
Za podpory partnerskych spoloénosti chceme wvydat sériu 4 — 5  edukacnych
monotematickych materidlov pre pacientov a rodinnych prislusnikov. Obsahom tychto
materialov bude diagnostika, lie¢ba, informacie o ochoreni, rehabilitacia a pohybové
aktivity, stravovanie, psychicka podpora,..

4) Aktivna uéast v kampani Zlodej dychu - tla¢ové konferencia

5) Ucast na Kongrese Slovenskej kardiologickej spolo¢nosti — Po dohode s vedenim
SKS zUcastnit sa Kongresu SKS v drioch 6.-8. oktébra 2011. Formou stanku prezentovat
zdruzenie na kongrese, viest diskusie s pacientmi a odbornikmi.

6) Stretnutie pacientov -Zorganizovat stretnutie pacientov v rdmci edukacno-
rekondicného pobytu, podla moznosti aj s pozvanim zahraniéného hosta. V ramci
stretnutia uskutocnit valné zhromazdenie. Stretnutie by malo byt zamerané na urcitu
tematiku, aby bolo zaujimavé pre pacientov.

Vo Velkom Krtisi, 9.5.2011

Sprdvu zostavila: Mgr. lveta Makovnikova



