Vyrocna sprava o Cinnosti Zdruzenia pacientov s plticnou hypertenziou, o.z.

za rok 2015

Plicna artériova hypertenzia predstavuje jednu z foriem zvySeného krvného tlaku v pltdcnych
tepnach. Je to hendikepujuce, oslabujice a smrtelné ochorenie. Vazne ovplyviiuje schopnost ¢loveka
vykonavat vadsinu beinych ¢innosti kazdodenného Zivota. Pre jej zriedkavy vyskyt je otomto
ochoreni verejnost stale malo informovana, preto jednym z cielov ZdruZenia pacientov s plicnou
hypertenziou je Sirenie povedomia o plicnej hypertenzii medzi Sirokou verejnostou. Nemenej
dolezitou uUlohou je v o najvacsej miere pomdct pacientom stymto ochorenim organizovanim
spolo¢nych stretnuti zameranych na edukacénu a rehabilitacnt cinnost, psychologickd a socidlno-
pravnu pomoc.

V sucasnej dobe ma zdruzenie 69 clenov, pozostavajucich z pacientov, rodinnych prislusnikov,
zdravotnikov a priatelov.

Aktivity uskutocnené v roku 2015:

1. Podujatia na zvySenie povedomia o PH

Den zriedkavych chorob

Den zriedkavych choréb sme si pripomenuli posledny februdrovy den. Tohtorocny slogan Dna

zriedkavych chordb znel: ,Zijem so zriedkavou chorobou. Defi za dfiom, ruka v ruke.” Prispeli sme
¢ldankom o PH a ZPPH do prilohy dennika Novy ¢as. Kampan a odborné aktivity organizované
Slovenskou alianciou zriedkavych choréb sprevadzal 1. marca aj beneficny koncert v historickej
radnici mesta KoSice, kde sme sa zucastnili s nasim stankom ainformacnymi roletkami. Pocas
koncertu Katky Knechtovej I. Makovnikova informovala o PAH vychodoslovensku regionalnu televiziu
TV Region, ktoru zaujali postery umelcov s lizankami Modré pery. Na socidlnych sietach (Facebook,
Twitter, Google+) sme podporili kampan Celonarodné lezanie zo solidarity ainformovali sme
verejnost o zriedkavom ochoreni PAH a jeho dosledkoch.

Svetovy den PH

Svetovy den plucnej hypertenzie sme si tohto roku pripomenuli viacerymi podujatiami v rdmci
projektu ,Vystup na Rysy”. Projekt bol rozdeleny do dvoch etdp.

1. ETAPA

5. mdja dopoludnia v Sky bare na bratislavskom Hviezdoslavovom namesti sa uskutocnila tladova
konferencia. Prezentacii o PH sa zhostili primarka OZaT NUSCH Eva Goncalvesova a kardiolég Milan
Luknar. Kratko o svojom ochoreni hovorila najmladsia pacientka po transplantdcii pltuc Jana Gurariova
a Hana Halasova, pacientka po endarterektémii pre CTEPH. Pracu ZPPH priblizila predsednicka
zdruZenia Iveta Makovnikova, ktora poukazala aj na problémy, s ktorymi pacienti pocas svojho
ochorenia bojuju a pozvala pritomnych na vystup na Rysy. Tlacovej konferencie sa zucastnilo 30
redaktorov. Po ukonceni konferencie z balkdna restaurdcie vsetci pritomni vypustili modré balény s
logom Get breathless for PH.



V ten isty den po pracovnej veceri sa uskutocnila informacénd kampan v Slovenskej filharménii v

Bratislave. Zucastnili sa ho ¢lenovia ZPPH, ktori informovali verejnost prostrednictvom tla¢ovych
materidlov o PH. “Milovani v sakrdlnej a svetskej hudbe z Rima”, bol ndzov koncertu suboru
Solamente naturali, ktorého umeleckou veducou bola pani Erin Headley, vyznamna americka
umelkyna v hre na liru. Umelci tieZ vyjadrili podporu nasej kampani.

2. ETAPA

Tohto roku sme v rdmci kampane Get breathless for PH pripravili Sportovu aktivitu spolocne s ¢eskym
zdruzenim sme pripravili projekt Vystup na Rysy. Podujatie zastresil minister zdravotnictva Viliam
Cislak.

Samotny vystup na Rysy sa uskutocnil diia 20. juna 2015 s mottom “Vystupim za Teba”. ISlo o
symbolicky vystup pacientov s PH prostrednictvom svojich zastupcov — rodiny, priatelov, znamych,
lekdrov, zdravotnikov a ostatnych ucastnikov, ktori vyniesli fotografiie pacientov na Rysy a aspon
symbolicky im umoznili zicastnit sa tohto vystupu. Ciefom bolo poukazat na to, ze zdravy clovek
vynalozZi tolko energie a namahy pri takomto vystupe ako pacient s PH pri prejdeni niekolkych
metrov.

19. juna sa konal zraz Ucastnikov v Horskom Hoteli Popradské Pleso v pocte 150, z toho 52 prislo z
Ceskej republiky. Vo vecernych hodindch sa uskutoénil informacny seminadr o vyzname podujatia,
premietnuty bol trojdielny film ,Danielov Zivot s PAH” . Diia 20. juna sa uskutoc¢nil samotny vystup na
Rysy. Vystup absolvoval aj minister zdravotnictva SR Viliam Cisldk s manzelkou. Tary sa zG¢astnilo
celkom 121 UGéastnikov ( z toho 52 lekdrov azdravotnikov z NUSCH), 4 horski vodcovia, 1

Vg

zachranarsky pes. Na Rysy vyniesli ,nosi¢i” tabulky s fotografiami 24 pacientov.

Priblizne Stvorhodinovu turu absolvoval aj Daniel (hlavny hrdina filmu Danielov Zivot s PAH), pacient
po transplantdcii pluc, ktory vysiel az na Chatu pod Rysmi (2250 m n.m.) a jedna pacientka s ahsim
ochorenim wvysla aZ na vrchol. Ostatni pacienti s doprovodom absolvovali mensiu turu okolo
Popradského plesa. Pocas vystupu sa v aredli Horského hotela Popradské pleso uskutocnil aj test
Sestminutovej chodze, do ktorého sa zapojili zdravi ludia, aby si vyskusali ako sa citi ¢lovek s
problémovym dychanim. VSetci Ucastnici vystupu na Rysy dostali pamatné diplomy a spolo¢ne sme
vypustili modré balény s logom kampane.

Vystupu sa zucastnila verejnopravna televizia RTVS a natacala relaciu Televikend, v ktorej bola
odvysieland aj reportdz z vystupu.
http://www.rtvs.sk/televizia/archiv/7810/69853

Pocas kampane nas reprezentovali Sportovci v trickdch kampane

-4.5.2015 World run na 100 km

- 16.5.2015 Volkswagen Slovakia Run and Fun — Kralovska Stafeta na 3x8 km

- 21.6.2015 Ufo vertical sprint — beh do schodov (400 schodov, 23 poschodi )Generdlnymi partnermi
podujatia boli Bayer HealthCare, Actelion Pharmaceuticals a Pulmonary Hypertension Association
Europe.

Za najlepsiu eurépsku kampari Get breathless for PH sme boli spoloéne s CR na Vyro¢nej konferencii
PHA Europe oceneni, obsadili sme 1. miesto a ziskali sme finan¢ni odmenu 3 000€ na dalSiu
¢innost.


http://www.rtvs.sk/televizia/archiv/7810/69853

Film o PAH

Verejnopravna televizia STV2 zacala vo februari 2015 natacat vramci reldcie Ambulancia 20-

mindtovy film o PAH. Natadalo sa v NUSCH na OZaT a UNB na Klinike pneumoldgie a ftizeoldgie
s odbornymi lekarmi a pacientmi s PAH a po transplantdcii pluc. Vyroba filmu trvala az do juna,
nakolko filmari chceli natodit aj transplantaciu pltc vo Viedni a urobit rozhovor s prof. W. Klepetkom,
veducim transplantacného timu.

http://www.rtvs.sk/televizia/archiv/8048/68506

Sportové podujatia

Od minulého roku ndm zachovdvaju priazen Sportovci, ktori reprezentuju nase zdruzenie v trickach
kampane Get breathless for PH na réznych bezeckych sutaziach. Ich pocet, aktivita a ochota neustale
rastie. Pochopili potrebu Sirenia informacii a zviditelnili PH prostrednictvom nasledovnych sutazi:

- Saguaro run fest

- Adidas district boost#

- BATelekom night run

- Devin —Bratislava

- Birel 10k

- Wing for life

- District battle run

- Maly Strbsky maratén

- Medzindrodny maraton mieru KoSice
- UFO vertical Run

- Volkswagen Slovakia Run and Fun

- World run 2015

- Extrém maratén Furca

- Laborecka desiatka Strazske

- Mikuldssky kros

- 27. Rocnik Silvestrovského behu cez mosty - Bratislava

Najvyznamnejsim podujatim bol Stafetovy beh ,,0d Tatier k Dunaju”, ktory sa konal 15.-16. augusta.

12-Clenny tim bezZal vtrickdch kampane Get breathless for PH, pod ndzvom Pacienti s plicnou
hypertenzioiu 345 km bez prerusenia v extrémne ndro¢nych podmienkach. Sprevadzali ich dve auta
s logom ZPPH.

https://vimeo.com/136705442

Medializacia

Po cely rok sme uverejiiovali ¢lanky o PH, pacientske pribehy, prezentovali sme problematiku PH a
vyznam pacientskeho zdruzenia. Najviac sa medializovalo pocas kampane k Svetovému driu PH.

Medializacia v tladi:

- Pacientske pribehy, uverejnené v asopise Zdravie rodiny, Sarmantnd Zena, vdenniku Plus
jeden den, Novy cas, v prilohe Sme Zeny, v Casopise Inak obdareni


http://www.rtvs.sk/televizia/archiv/8048/68506
https://vimeo.com/136705442

Odborny ¢lanok, vyznam ZPPH - v prilohe Novy ¢as

Medializacia z kampane k Svetovému dnu PH

http://www.informuje.com/obzorvt/vystupim-za-teba-vystup-na-rysy-20-juna-2015
http://www.informuje.com/obzorvt/vystup-na-rysy-vystupim-za-teba
http://www.slovenskypacient.sk/plucna-arteriova-hypertenzia-slovakov-zachranuje-
transplantacia-vo-viedni/
http://www.teraz.sk/bratislava/na-rysy-pre-pacientov-vystupil-aj-minist/141753-clanok.html
http://poprad.korzar.sme.sk/c/7871429/na-rysy-vystupil-aj-minister-
zdravotnictva.html#ixzz3dhbYCYM6

http://www.darzivota.sk/vystupim-za-teba/
http://katarinalincz.com/2015/06/22/how-does-the-life-look-when-your-breath-is-leaving-

you/
http://www.sazch.sk/ckfinder/userfiles/files/WEB%20Minorit%202-3%2015Fin.pdf

Vystup z kampane — eurdpsky ¢asopis Mariposa News
http://www.phaeurope.org/wp-content/uploads/Mariposa-n.-14-summer-20151.pdf

Vlastny ¢asopis PH magazin Fialka
http://phaslovakia.org/ph-magazin-fialka/

reportaz v televizii STV2, relacia Televikend
http://www.rtvs.sk/televizia/archiv/7810/69853

videofilm z vystupu na Rysy uverejneny na sociadlnych sietach, webovej stranke, odoslany do
PHA Europe
https://www.youtube.com/watch?v=CTkSGCApalLY&feature=share

Kampane na socidlnych sietach

Selfie for PH

Zriedkavé lezanie

Get breathless for PH

Breath of Success

Call to action to improve Organ Donation and Transplantation across the EU

Aktivity pre ¢lenov ZPPH

Rehabilita¢ny pobyt, valné zhromazdenie

Uz treti rok za sebou sa nam podarilo zorganizovat rehabilitacny pobyt pre pacientov s plicnou

hypertenziou. Pobyt sa uskutocnil v dnioch 18.-24. mdja 2015 v kupeloch Slia¢, hotel Palace.

Zucastnilo sa ho 29 ¢lenov ZPPH, ztoho 17 pacientov s PH. O program cvienia sa postarala
fyzioterapeutka Mgr. Pavla Mizerova (NUSCH), hostujuci fyzioterapeut PhDr. Csaba Csolti. V prvy defi
pobytu sa uskutocCnili testy svalovej zataZenosti a test 6-mindtovou chédzou, ktory sa nasledne

opakoval po ukonéeni pobytu. Cvi¢enia boli zamerané hlavne na sprdvne drzanie tela, dychové

cvicenia, strecing, posiliovanie kratkych svalov. Relaxacné cvicenia viedla klinicka psychologicka

PhDr. Pavla Nbtova. Rehabilitacny pobyt sa uskutocnil za podpory Nadacie pre deti Slovenska, z

ktorej sme vdaka grantovému programu Dovera ziskali grant na honorar pre lektorov.
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http://www.informuje.com/obzorvt/vystup-na-rysy-vystupim-za-teba
http://www.slovenskypacient.sk/plucna-arteriova-hypertenzia-slovakov-zachranuje-transplantacia-vo-viedni/
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Dna 23. maja 2015 sa v ramci pobytu v kipeloch Slia¢ konalo valné zhromazdenie. Programom bola
informovanost ¢lenov o aktivitach v priebehu roka 2015 a plane ZPPH na najblizSie obdobie.

Koncert bez bariér

Je to uz takmer tradiciou nasho zdruzenia, navstevovat koncerty Slovenskej filharménie. Niekolkokrat
sme pri tejto prilezitosti informovali ndvstevnikov o PH formou stanku s tlaovymi materidlmi. 17.
oktébra sme sa zucastnili Koncertu bez bariér, ktory kaZzdoroéne pripravuje Slovenska filharmdnia
pre hendikepovanych. Clenovia Slovenského komorného orchestra pripravili mimoriadne prijemny a
hodnotny umelecky program. Koncertu sa zucastnilo 13 ¢lenov ZPPH.

Edukacné stretnutie, valné zhromaiZdenie

V dnoch 23.-28. novembra sme za podpory MZVaEZ SR zrealizovali edukacno-relaxaény pobyt pre
¢lenov ZPPH. Program bol zamerany na ziskanie informacii o novej lieCbe, ucasti v klinickych
Studiach, oSetrovanie pacientov na liecbe treprostinilom, socidlnej politike, ale aj relaxacii
a yogovému cviceniu ako dalSej vhodnej terapii pre pacientov. Odlahéenou témou bola typoldgia
farieb a vplyv farieb na zdravie. Popri spominanych aktivitach ucastnici mali k dispozicii aj kdpelné
procedury. Posledny den pobytu 28. novembra sa uskutocnilo valné zhromazdenie s volbou ¢lenov
do vykonnych orgadnov ZPPH na dalSie volebné obdobie. Programom valného zhromazdenia bolo
vyhodnotenie ¢innosti za roky 2014-2015 a plan prace na rok 2016.

3. Informovanost a rozsirovanie ¢lenskej zakladne

Vyrocna konferencia PHA Europe

Tohtorocnej Vyrocnej konferencie PHA Europe v Barcelone v drioch 17.-21. septembra sa za ZPPH
zUcastnila predsednicka lveta Makovnikova a asistent Peter Makovnik. Za&astnilo sa jej 72 ¢lenov z 31
eurdpskych krajin. Ciefom konferencie bolo usmernovanie lidrov narodnych organizacii, zdielanie
informacii a skusenosti, vzajomné ucenie, vytvaranie sieti, vzdeldvanie a rozvoj zruénosti. Stretnutie
malo rozsiahly program, s prednaskami o otdzkach novej liecby, vyskumov v oblasti PH (prof. Sean
Gain), novych usmerneniach v liecbe (prof. Nazzareno Galié), problematike transplantécii (prof.
Walter Klepetko), o fundraisingu, advokacii a otazkach riadenia zdruZenia pacientov (zastupcovia
Eurordis a PACT). Jeden den bol venovany nasim priemyselnym partnerom, ktori hovorili o novych
moznostiach lieCby a diskutovalo sa o spolupraci na vzdelavacich projektoch. Aj predstavitelia
niektorych zdruZeni prezentovali zaujimavé témy. ZPPH prezentovalo predndskou o aktivitdch

pacientskych zdruZeni k zvySeniu darcovstva organov a zlepsSeniu transplantacného programu na
Slovensku. Vyvrcholenim APHEC bolo sldvnostné odovzdanie cien za najlepSiu narodnud informacnu
kampan Get breathless for PH pri prileZitosti Svetového dia plicnej hypertenzie 2015. 1. miesto
ziskal spologny projekt SR a CR Vystup na Rysy, za ktory sme ziskali finanénd odmenu.

XX. Kongres SKS

V dnioch 8.-10. oktdbra 2015 sme sa zucastnili s informacnym stankom na XX. Kongrese SKS.
Prezentovali sme ochorenie nielen prostrednictvom letdkov, brozur, filmového materidlu, ale aj
rozhovormi s lekdrmi. Ucastnici kongresu sa mohli oboznamit s ochorenim PAH, jej prejavoch
a doésledkoch pri rozhovore s pacientmi, ktori toto ochorenie maju alebo ho prekonali. Rozdali sme




vysSe 100 brozur a desiatky letakov. Zaujem bol zvlast o rozhovory s pacientmi. Kongresu sa zucastnilo
6 ¢lenov ZPPH.

Vzdelavanie

Predsednicka zdruZenia Iveta Makovnikova a projektovy manazér Roman Krivdnek sa aj tohto roku
zUcastnili 5-diového vzdeldvacieho semindru pod ndzvom Program podpory a rozvoja pacientskych

organizdcii_na Slovensku, ktory pripravila pre lidrov pacientskych zdruzeni AOPP. Vzdeldvanie

realizovala agentlira Seesame. Programom bolo strategické planovanie, fundraising, presadzovanie
zaujmov pacientov a tiez komunikdacia s médiami.

Informovanost pacientov

Neustdle sa snazime rozsirovat nasu ¢lensku zakladriu. Aby sme viac motivovali pacientov vstupit do
zdruZenia, snaZime sa im priblizit nasu ¢innost prostrednictvom tlacovych a obrazovych materidlov.
Tohto roku sme pripravili pre nich dalSie dve fotoknihy z rehabilita¢ného pobytu v kupeloch Slia¢
a z kampane k Svetovému dnu PH vystupu na Rysy, ktoré s umiestnené v Centre pre PAH na OZaT
NUSCH v Bratislave. Na oddeleni sa stardme o propagéaciu prostrednictvom ndstenky a pravidelnym
prisunom edukaéného ainforma¢ného materialu. Ku kardiologickej ambulancii 0ZaT NUSCH sme
zakupili ainstalovali stojany na propagacny materidl. Tohto roku sme ziskali 5 novych ¢lenov.

Obnovili sme vydavanie Casopisu Fialka a vydali sme suhrn aktivit v jednom koncoro¢nom cisle, ktoré
informuje nielen pacientov, ale bude osozny aj pri ziskani dalSich potencidlnych partnerov na
podporu nasich aktivit.

4. Zlepsenie podmienok
2% z dani

Zaciatkom oktébra sme sa zaregistrovali ako prijemcovia 2% z dani. V minulom roku sme ziskali sumu

vo vyske 2 272,60 euro. Tuto Ciastku sme vyuzili na rehabilitacny pobyt pre ¢lenov ZPPH v kupeloch
Slia¢, ktory bol realizovany za podpory Nadacie pre deti Slovenska. V budicom roku tiez planujeme
pouZit prijem z 2% na rehabilitacny pobyt.

Tvorba projektov

KedZe finanénych prostriedkov na realizaciu aktivit ZPPH je z roka na rok menej, snazime sa nase
naklady pokryt zprojektov, na ktorych uZz v minulom roku zacal pracovat Roman Krivanek.
V priebehu roka sme podali 4 projekty (J&T, MF SR, MZVaEZ SR, Granvia). Projekt , Aj my Zijeme
medzi Vami“ podany na MZVaEZ SR bol prijaty a ziskali sme 10 000€ na promotion aktivity,
vzdeldvanie, publicitu, vdaka ktorému sme mohli uskutocnit edukacno-relaxaény seminar pre
pacientov.

Podpora zamestnanosti

Dna 15. maja 2015 sme zriadili Administrativne centrum ZPPH (AC ZPPH) . Ziskali sme podporu od

UPSVaR a od zaliatku juna bolo uznané za  chranené pracovisko s pracovnym miestom pre
predsedni¢ku zdruZenia. KedZe nasa cinnost sa neustadle rozrastd, chceme ziskat podporu na
dobrovolnicku pracu pre dalSieho ¢lena zdruZenia.



5. Spolupraca
Podpora transplantacného programu

Posledné podujatia kampane ,Krdasa okamihu”, ktord sme realizovali spolo¢ne s dalSimi

organizaciami zdruzujucimi pacientov po organovych transplantaciach, sme podporili v Pichove
(15.1.2015) av Trendine (11.2.2015). Sucastou odbornych semindrov bola aj prezentéacia Ivety
Makovnikovej o priznakoch PAH a jeho dosledkoch s premietnutim videospotu “Ked dochadza dych”.

Na Uspesnu pacientsku kampan , Krasa okamihu” na Slovensku nadviazala narodna kampan ,Sedem
Zivotov”. Vo videospote ku kampani U¢inkuje nas pacient po transplantdcii pldc Daniel Kacer.

Dna 11. novembra sa Iveta Makovnikova, Tomas Falb zucastnili diskusného féra v Trencine pre
Studentov univerzity. Po ukonceni sme diskutovali o dalSich spolocnych aktivitdich na podporu
transplantaéného programu a darcovstva organov s OZ Dar Zivota, OZTP, Sanca pre peceri a SDaT
v roku 2016.

Zapojili sme sa do fotografickej sutaze UNISONO, vyhldsenej OZ Dar zivota. Fotografie ¢lenky Jany
Guranovej boli zaradené do kalendara, ktory bol vydany na podporu transplantaéného programu.

PHA Europe spustila tieZz tohto roku kampan na eurdpskej Urovni ,Call to action to Improve Organ

Donation and Transplantation across the EU“. Vyzvu Eurépskemu parlamentu, Eurépskej komisii

a dalSim eurdpskym instituciam predlozi za podpory eurépskych a ndrodnych organizacii. Oslovili sme
viaceré organizacie a zdruzenia na Slovensku na podporu tejto kampane. Podporu vyjadrili NTO, STS,
SPFS a pacientske organizacie OZTP, Dar Zivota, Sanca pre pecef, SDaT. Informovali sme verejnost
prostrednictvom socidlnych sieti, podporili sme kampar Thunderclap. V kampani budeme pokracovat
aj v roku 2016.

Ironman

PHA Europe bola aj tohto roku oficidlnym partnerom IRONMAN European Tour. V tomto roku sme
dostali pozvanie zapoijit sa do akcie IRONMAN BUDAPEST od madarského pacientskeho zdruzenia s

PH TOd6ér Egylet v Budapesti, ktoré sa konalo 20.-22. augusta. Mali sme spolocny informaény stanok
s propagacnym materidlom v madarskom, slovenskom a anglickom jazyku, prostrednictvom ktorého
sme informovali verejnost o PH. Vyhladali sme a podporovali sme slovenskych reprezentantov.

DalSie aktivity

- Kampan na zvySenie darcovstva organov a transplantacii

- Kampane na socidlnych sietach Facebook, Twitter, Google+

- Starostlivost o webovu stranku

- Zasadnutie Rady ZPPH s Odbornym poradnym timom

- Prieskum o zriedkavych chorobach

- Prieskumy pre EPF a PACT

- Prispevky do eurépskeho ¢asopisu Mariposa News

- Pracovna vecera s vyhodnotenim ¢innosti ZPPH za rok 2015 a predstavenim planu prace na
rok 2016 pre zastupcov partnerskych spolo¢nosti



6. Financovanie, darcovstvo

Cerpanie finanénych prostriedkov v roku 2015

Prijmy 47 840,05
¢lensky prispevok 630,00
dary 41214,76
registracné poplatky 1 880,00
2% z dani 2 202,69
Refundacia UPSVaR 1416,20
ostatné 496,40
Vydavky 41 189,94
Materidlne vybavenie 1436,35
Tlacoviny, reklamny materidl 1070,73
Vybavenie AC ZPPH 365,62
Prevadzkové naklady 1891,14
telefdn, internet 615,73
najomné 753,77
postovné 149,07
kancelarske potreby 104,10
Bankové a iné poplatky 268,47
Podujatia 27 341,86
Tlacova konferencia, kampan v SF 2 802,80
Rehabilitacny pobyt 7 002,99
Vystup na Rysy 9 714,15
Ironman Budapest 730,10
Edukacno-relaxacny pobyt 5916,31
Pracovné stretnutia 127,10
Koncert bez bariér 26,00
Pracovnd vecera — vyhodnotenie ¢innosti 1022,41
Cestovné 2 621,45
Krasa okamihu (pracovné porady, vystavy) 81,22
kongresy, konferencie (SKS, Barcelona) 1 008,98
zasadnutia Rady ZPPH, pracovné porady 915,13
Den zriedkavych choréb 112,42
Informacné kampane (Ambulancia,0TKD, Koncert

bez bariér,Diskusné forum — TN) 503,70
Mzdy 5202,45
Odvody (poistovne, dane) 2075,17
Ostatné 621,52
¢lenské prispevky 100,00




Antivirusovy program 17,45
Startovné Od Tatier k Dunaju 450,00
registracia na 2% 54,07
Zostatok 6 650,11

V tomto roku na &innost ZPPH sme dostali nasledovné prispevky:

Prispevky darcov
PHA Europe 28,0 %
Projekty 26,8 | %
Actelion 25,7 %
Clenovia ZPPH 56 %
Bayer 51 %
AOQOP Orphan 51 %
GSK 3,7 %

Vo Velkom Krtisi, 5. januara 2016

Sprdvu zostavila: Mgr. lveta Makovnikova



