Vvroéna sprava Zdruzenia pacientov s pl’'ucnou hypertenziou za
rok 2011

Plicna hypertenzia je chronické ochorenie plicnych artérii charakterizované vzostupom tlaku v
plicnom riecisku, progresivnym zlyhavanim pravého srdca, vyznamne zhorSenou kvalitou Zivota a
Casto postihuje mladych fudi. Za Ucelom vacsej informovanosti organizujeme v zdruzeni nielen
pacientov, ale aj rodinnych prislusnikov, lekdrov, zdravotnikov a priatelov. Jednou z hlavnych uloh
zdruzenia v minulom roku bolo Sirenie povedomia o plicnej hypertenzii medzi Sirokou verejnostou.
Spolupracujeme s medzinarodnymi organizaciami tohto typu, hlavne s ¢eskou SPPH. Sme clenmi
eurépskej asocidcie PHA Europe a kontaktujeme sa aj samerickou PHA, ktord mad najvacsie
skusenosti vtejto oblasti. SnaZime sa o rozvoj spoluprice aj s inymi pacientskymi obcianskymi
zdruzeniami na Slovensku.

V slcasnej dobe ma zdruZenie 55 ¢lenov.
Aktivity v roku 2011:
1. Aktivna uéast v eurépskej kampani Zlodej dychu

V spoluprdci s firmou Bayer sa uskutocnila pod ndzvom ,,Zlodej dychu” tladova konferencia
28.2.2011 ku Dniu vzacnych ochoreni v hoteli Park Inn Danube za uUcasti niekolkych desiatok
novinarov a televizie JOJ. V niekolkych ¢asopisoch vysiel ¢lanok o ochoreni PH s pribehom
predsednicky zdruzenia lvety Makovnikove;.

2. Ucast ZPPH v procese kategorizacie liekov v SR

ZPPH v zastupeni Pavla Blaskovi¢a sa 2.marca 2011 zucastnilo pacientskeho seminara pod
nazvom ,MoZnosti uUcasti pacientov v procese kategorizacie liekov pre pacientov v
Slovenskej republike”. Odbornym garantom seminara bol PharmDr. Dominik Tomek, MPH,
PhD

3. Zahranicna spolupraca

Nadalej pokracujeme v spolupraci s ceskym zdruzenim, vnimavo sledujeme ich ¢innost a su
nam vybornou inSpirdciou pri nasej Cinnosti. V dioch 11. — 12. 6.2011 sa na pozvanie
predsednicky ceského zdruzenia Katefiny Novakovej zucastnila stretnutia pacientov SPPH v
Se¢i Jarka Durisova s manzelom, ktord prezentovala ¢innost nasho zdruZenia ceskym
pacientom.

8.- 11.9. 2011 sme sa zucastnili vyrocného stretnutia PHA Europe v Barcelone. Tento rok
nase zdruzZenie zastupovali Vladimir a Peter Makovnikovci. NajddlezZitejSimi bodmi tohto
stretnutia boli pripravované kampane na Sirenie povedomia o PH medzi Sirokou verejnostou.
Jedna sa o kampane Time Matters, do ktorej sme sa uz zapojili a White Paper. PHAE ziskala v
tomto roku vacsi finanény obnos z darov na vyskum .

Projekt Time Matters. Stranka je preloZend do réznych jazykov, aj do slovenciny. Cielom
tejto kampane je zvysit povedomie o PH tym, Ze demonstruje, preco je ¢as dolezity pre ludis
PH, ich rodiny a priatelov, upozoriiuje na velmi osobné podmienky a vazny dopad na kvalitu
Zivota. Umozniuje zvysit povedomie o PH medzi Sirokou verejnostou, predovsetkym kladie
doraz na vcasnu diagndzu. Stranka umozriuje pridat ciele pacientov na: dalsi den, dalsi



mesiac, buduci rok. Stranka je pristupna nielen pacientom, ale doporucujeme ju aj Sirokej
verejnosti.

Pozorne sledujeme udalosti eurdpskeho diania. Mame vytvorenu vlastnu diskusnt stranku
medzi jednotlivymi krajinami eurdpskeho zdruZenia. Jednotne spolupracujeme na
problematike PH v rdmci celej Eurdpy.

Podporili sme Zziadost S$panielskeho zdruzenia , ktoré podalo navrh na schvalenie
Medzinarodného dna pltcnej hypertenzie na deit 5.m3ja.

Pravidelne publikujeme nasu c¢innost v eurdpskom casopise Mariposa News. Doteraz sme
uverejnili Styri ¢lanky o ¢innosti ZPPH. Udrziavame kontakty aj s americkym PHA.

Ediéna Cinnost

Zaciatkom roka sme vydali prvy letdk o ZPPH. Za podpory partnerskych spolo¢nosti chceme
vydat sériu niekolkoych edukaénych monotematickych materidlov pre pacientov a rodinnych
prislusnikov. Obsahom tychto materidlov bude diagnostika, lie¢ba, informdcie o ochoreni,
rehabilitacia a pohybové aktivity, stravovanie, psychicka podpora,.. Uz sa nam podarilo vydat
prvé brozuary o diagnostike PH a psychickej podpore pacientov s PH. Okrem toho sme
vydali pre pacientov s PH zdravotné preukazy.

Uverejnili sme €lanok do €asopisu Sarmantna Zzena — Zdravie o prejavoch PH a transplantécii
plic s osobnym pribehom predsednicky zdruZenia.

Ucast na Kongrese Slovenskej kardiologickej spoloénosti

V dnioch 6.-8.10.2011 sme sa po prvykrdt zucastnili kongresu Slovenskej kardiologicke]
spolo¢nosti s vlastnym stankom. Zucastnili sa ho nasi ¢lenovia Pavol Marko a Pavol
Blaskovi¢. Prezentovali nase zdruzenie a oboznamovali Ucastnikov kongresu s PH, ponukali
im letaky. vizitky a novovydané broZiry. Zaujem onasu cinnost prejavil aj minister
zdravotnictva.

Edukacno-rekondicné stretnutie pacientov ZPPH

V dnoch 21.-23. oktdbra 2011 sa uskutocnilo edukacno-rekondicné stretnutie pacientov
s plucnou hypertenziou v Trencianskych Tepliciach v kipelnom dome Pax. Zucastnilo sa ho
35 clenov ZPPH.

Nase pozvanie prijala 1. viceprezidentka PHA Europe a prezidentka talianskeho zdruzenia AlPI
pani Pisana Ferrari a tieZ predsednicka ¢eského zdruZzenia SPPH pani Katefina Novakova.

Pre ucastnikov stretnutia bol pripraveny bohaty program — odborné predndsky o PH,
stravovani, transplantécii pluc, psychickej zatazi pacienta s ochorenim PH. V rdmci stretnutia
mali pacienti a ich rodinni prislusnici moznost vyuzit bali¢ek kipelnych procedur Minirelax.

22.10. sa uskutocnilo valné zhromazdenie ZPPH. Po ukonceni valného zhromazdenia vystupili
s prezentaciami naSi hostia pp. Pisana Ferrari o ¢innosti PHA Europe a AIPI a Katefina
Novdakova o ¢innosti SPPH. Pani Pisana priniesla z talianskeho zdruzenia malé darceky.



Pocas pobytu mali pacienti rehabilitacné cvic¢enie. Kultdrno-informaéné stredisko nam
pripravilo prehliadku tureckych kupelov Hammam spojenu s vystipenim brusnej tanecnice.

Ziadost o dotaciu na rekondi¢ny pobyt

30.12.2011 sme podali Ziadost na MPSVaR SR o dotaciu na patdriovy rekondiény pobyt
v kiipeloch Vy$né Ruzbachy. Cielom tohto pobytu je vyuzit pripraveny rehabilitatny program
pre pacientov, otestovat pacientov na maximalnu zataZ cvienia, naudit ich pracovat
s pulzometrami a vediet spravne vyuZivat rehabilitatny program pre zvySenie kondicie
a zlepsSenie zdravotného stavu aj v domacom prostredi.

Hladanie dalsich financnych zdrojov

Ziskali sme nového partnera — farmaceutickd spolo¢nost Bayer, ktora nas finanéne podporila
vo vydani zdravotnych preukazov pre pacientov.

12.10. 2011 sme sa zaregistrovali v Notdrskom centralnom registri pravnickych oséb na
prijimanie 2%-ného podielu zaplatenej dane z prijmu za zdariovacie obdobie roka 2011.

Darcovia

Aj tohto roku ndm na cinnost ZPPH prispeli nasi partneri nasledovne:

Actelion — finanény dar vo vyske 10.000 € na ¢innost zdruZenia
AOP Orphan - financ¢ny dar 500 €, tla¢ brozur
Bayer — financny dar vo vyske 2.000 €, financovanie tlacovej konferencie ku Driu ojedinelych

ochoreni v ramci kampane Zlodej dychu.
Spolo¢nost Microsoft ndm poskytla softwérovy dar v ramci Programu darovania softvéru
neziskovym organizaciam - program Microsoft Office, o ktory sme poZziadali a zaroven sme

ziskali moZnost spravovat licencie od spolo¢nosti Microsoft.

Z jednotlivcov nas podporila p. Danka Trtikova z Velkého Krtisa.

Cerpanie finanénych prostriedkov v roku 2011

Prijmy v roku 2011

1. Clensky prispevok ........ccoceeeveenenne 570,-
2. Dary.iciiicneaeeen, 12 500,-
= ACtelioN e 10 000,--
= BaYer s 2 000,--
- AOP Orphan ......cccecevveeceeeeecesenen, 500,--
3. Registracné poplatky ...................... 185,-
V4B 0 13 ¥ 4 1< Y 6,36

................................................. 13 261,36



Vydavky v roku 2011

1. Materidlne vybavenie ..........cccceeeeeeee 94,--

- Softwer Microsoft Office...................... 22,--

- kancelarsky stol ......ccccevveereinenireienn, 72,--
2. SIUZDY ..coocricreceecseneneseesesansannes 12 544,34
= LetdKY 420,--
- Edukaéno-rekondi¢ny pobyt ............... 12 002,42
- Ziadost 0 dOtACIU weeeveeeeeeeeeeeereeeeeene 20,54
- Registracia 2% z dane ......ccccecevevuenenee.. 51,04
- Zakulpenie domény .........cccocevevreciennans 11,94
- Oprava multifunkéného zariadenia ... 38,40
3. Prevadzkové naklady ............ccuceuun.. 810,18
- Telefdn, internet .......oeeevveverenennn. 661,60
= POStOVNE ..o 57,37
- Kancelarske potreby ......cccoevvrennnnne. 23,74
- Bankové poplatky .......ccccoeeeeeiiiicierinnne 67,47
4. Clensky prispevok ...........ceeeueenee. . 20,--
5. CeStOVNE ....cvccceerireerreeencnensssaeensanes . 438,92
- Barcelona ... 286,12
- Kongres SKS ... 138,20
- Konferencia — Vieden ........ccccevuennnnen.. 14,60
SPOIU ...ttt ee s s e e eenns . 13 907,44
Y Z613 =] (o] - 646,08

Plany na rok 2012

- Pokradovat v projekte Time Matter’s ( Na Case zélezi)

- Zapojit sa do kampane ku Driu ojedinelych ochoreni ( Zlodej dychu )

- Pripravit stretnutie ZPPH, spojené s valnym zhromazdenim a volbami

- Zucastnit sa na 1. Svetovom dni PH

- Zdcastnit sa stretnutia PHA Europe

- Ugast na XVI. roéniku SKS

- Ziskat novych sponzorov, novych ¢lenov

- Vlastnou aktivitou ziskat financie na ¢innost ZPPH

- Zorganizovat rehabilitacné stretnutie pacientov v pripade, Ze ziskame dotédciu z MPSVaR SR
- Aktivne sa zapoijit do vsetkych projektov vyhlasenych PHA Europe

- Pracovat na priprave novych brozur

- Pravidelne prispievat do ¢asopisu Mariposa News

- Pravidelne aktualizovat webovu stranku, mesacéné spravy z PHA Europe uverejiiovat v slovenskom
jazyku

- Pripravit webstranku aj v anglickej verzii

Vo Velkom Krtisi, 20.1.2012

Spravu zostavila: Mgr. lveta Makovnikova



