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

za rok 2016

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
spoloénych stretnuti zameranych na edukacnl a rehabilita¢nd cinnost, psychologickd a socidlno-
pravnu pomoc.

V sucasnej dobe ma zdruzenie 70 ¢lenov, pozostavajucich z pacientov, rodinnych prislusnikov,
zdravotnikov a priatelov.

Aktivity uskutocnené v roku 2016:

1. Podujatia na zvySenie povedomia o PH

Den zriedkavych chorob

Do kampane k Dnu zriedkavych chordb sme sa tohto roku zapoijili prostrednictvom socialnych sieti
Facebook, Twitter, Google+. Podporili sme kampan Zriedkavé leZanie, uverejnili sme odborné ¢lanky,
pacientske pribehy a videospoty o PH.

Kampan k Svetovému dru PH

Svetovy den plucnej hypertenzie sme si tohto roku pripomenuli viacerymi podujatiami v ramci
projektu , Vystup na Brestovu“. Projekt bol rozdeleny do dvoch etap.

1. ETAPA

3. méja dopoludnia v Stur café v Bratislave sa uskutoénila tlacovd konferencia s vystiznym nazvom
Nadych si neddme ukradnut. Prezentacii o PH sa zhostil kardioldg Milan Luknar z OZaT, NUSCH.
Kratko o svojom ochoreni hovorili pacienti Jaroslava DuriSovd a Daniel Kacer, pacient po
transplantdcii pluc pre PAH. Pracu ZPPH pribliZila predsednicka zdruzenia Iveta Makovnikovd, ktora
poukazala aj na socidlne problémy, s ktorymi pacienti pocas svojho ochorenia bojuju a na zaver
pozvala pritomnych na vystup na Brestovu. Tlacovej konferencie sa zlcastnilo cca 25 redaktorov.
Uverejnenych bolo 26 ¢lankov.

4. mdja lveta Makovnikovd a Daniel Kacer boli pozvani do Zivého vysielania reldcie Teleregina v
Banskej Bystrici, ktoré vysielala televizia STV2 v dvoch reprizach. Popri rozhovore o PAH boli pustené
dva filmy ,,S ismevom to ide ahsie” a ,,Danielov Zivot s PAH”.

Po ukonceni vysielania Ilveta Makovnikova poskytla rozhovor pre radio Regina o priebehu svojho
ochorenia a problémoch, ktoré prindsa ochorenie PAH, ale aj stav po transplantacii pluc.

https://www.rtvs.sk/televizia/archiv/10363/94468



https://www.rtvs.sk/televizia/archiv/10363/94468

5. mdja sa uskutocnila informacna kampan v Slovenskej filharmaénii v Bratislave. Zuc¢astnilo sa ho 13
¢lenov ZPPH, ktori informovali verejnost prostrednictvom tlacovych materidlov o PH umiestnenych
v informacnom stanku.

V online kampani na platforme Thunderclap podporilo Svetovy den plucnej hypertenzie vyse 450
[udi, ktori zdielali kampan, dosah bol viac ako 500 tisic.

2. ETAPA

Najvac¢sou udalostou tohto roka v ramci eurdpskej informacnej kampane Get breathless for
pulmonary hypertension bol Vystup na Brestovu. 3. juna 2016 sa v Hoteli Primula, Zverovka zislo 96
ucéastnikov podujatia, ktori sa rozhodli podporit kampari na zviditelnenie PAH. Vo vecernych
hodinach sa uskutocnil informacny seminar o vyzname podujatia, PH a jej typoch, upozornenie
na kampan Breath of success cez pacientku 8 rokov po endarterektémii, premietnuty bol film o
detskej PH.

Dna 4. juna sa uskutoCnil samotny vystup na Brestovd. Vystup absolvovalo 91
Gcastnikov. Potedujuce je, 7e z tohto poctu to bolo 27 lekarov a zdravotnikov z NUSCH, ktori do
kampane zapojili aj svoje rodiny., Podujatia sa zucastnili aj 4 zdstupcovia spoloc¢nosti Actelion a 1 zo
spoloénosti MSD. Ucastnikov vystupu sprevadzali dvaja dobrovolnici Horskej zachrannej sluzby. Na
vrchol Brestove] vyniesli ,,nosic¢i” tabulky s fotografiami 17 pacientov a tak vzdali dctu ludom, ktori
uz po prejdeni par metrov maju akutny problém s dychom. Priblizne Stvorhodinovu turu na vrchol
absolvovali aj Iveta Makovnikova a Jana Guranova, pacientky po transplantacii plic, Katka Gregusova
a Zuzka CiZmanska, pacientky s ochorenim PAH, ktoré vysli na vrchol Brestovej. 8 pacientov s PH sa
vyviezlo sedackovou lanovkou na hornd stanicu lyZiarskeho strediska , ktord sa nachadza vo vyske
priblizne 1500 m n.m., odkial pozorovali G¢astnikov vystupu. Vo vecernych hodinach sa uskutocnilo
neformalne vyhodnotenie podujatia s tombolou a odovzdanim pamaétnych listov. Na zaver podujatia
ndladu zndsobilo vystipenie goralského folklérneho siboru Brezovica.

Vystupu sa zucastnila verejnopravna televizia RTVS a natdcalarelaciu Televikend.
https://www.rtvs.sk/televizia/archiv/10091/99200 v 17:16 min

Video https://www.youtube.com/watch?v=00VrV8DsVijk

Pocas kampane nas reprezentovali Sportovci v trickdch kampane
- 8.5.2016 World run na 100 km

- 17.5.2016 Majster slnecnych hodin - OZ Na hrane

-19.5.2016 Beh FMUK RUN na Zeleznej studienke

- 21.5.2016 Volkswagen Slovakia Run and Fun

- 27.6.2016 Farbam neujdes Kosice

Generalnymi partnermi podujatia boli Actelion Pharmaceuticals, Bayer HealthCare a MSD. Dalsi
partneri GSK a Cewe Fotolab.

Film o detskej PAH

Zaciatkom roka sme natodili film o detskej PH s 3-roénym Matkom, ktory ma vrodentd PAH. K filmu ,,S
usmevom to ide lahsie” sme pripravili anglické titulky a je umiestneny na youtube. Na spracovani
filmu sa podielali pracovnici RTVS v Banske] Bystrici.


https://www.rtvs.sk/televizia/archiv/10091/99200
https://www.youtube.com/watch?v=O0VrV8DsVjk

https://www.youtube.com/watch?v=17YeMQAUrYY&feature=share

XXI. Kongres SKS

Dna 7. oktébra 2016 sme sa zucastnili sinformacnym stankom na XXI. 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
desiatky brozur a letdkov. Zaujem bol zvlast o rozhovory s pacientmi. Kongresu sa zucastnili 3
¢lenovia ZPPH (dvaja pacienti a rodinny prislusnik).

Prezentacie o PAH

19.jula vramci partnerskej spoluprace Iveta Makovnikova prezentovala dcinnost zdruZenia
a ochorenie PAH na 2-hodinovom seminari pre zamestnancov GSK. O PAH, diagnostike a liecbe
prezentovali MUDr. Milan Luknar a MUDr. Peter Lesny. Podujatia sa zucastnilo priblizne 25
zamestnancov spolocnosti, vratane riaditelky, ktord prejavila zdujem o Ucast na budicoroénom
vystupe na Sinu.

Dna 28. novembra sa Iveta Makovnikova zucastnila natacania kratkeho videofilmu o svojom
ochoreni pre spolo¢nost AOP Orphan, ktory bude sucastou prezentacii k 20. vyrociu vzniku firmy.

Tomas Falb dna 1. oktdbra prezentoval svoje ochorenie na seminari pre posluchdacov mediciny
v Bratislave vramci kardiologického seminara, v ktorom o PAH prezentovala pani primarka Doc.
MUDr. Eva Goncalvesova.

Dfia 14. decembra sa Iveta Makovnikova na pozvanie zt&astnila besedy pre Ziakov 4. ro¢nika ZS vo
Velkom KrtiSi k téme transplantacii a darcovstva orgdnov v dosledku vaznych zdravotnych
problémov, napr. PAH.

Dna 21. decembra TV Markiza natdcala reportdz o transplantacii pluc pre PAH s lvetou
Makovnikovou do relacie Reflex, ktora bude odvysieland v mesiaci januar 2017.

Krajska konferencia zdravotnych sestier

V spolupraci s SKSaPA RK Bratislava 2 a KPF UNB RuZinov sme dna 24. novembra pripravili 4-
hodinovy odborny seminar , Dych pre pacientov s PH” v UNB Bratislava , RuZinov. NaSe zdruZenie
pripravilo 2-hodinovy blok s prezentaciami Ivety Makovnikovej a Pavly Notovej o Zivote s PAH,
psychologickej podpore a vysledkoch medzinarodného pacientskeho a opatrovatelského prieskumu.
Prezentdcie boli doplnené videospotmi a filmom , Danielov Zivot s PAH“. Konferencie sa zucastnilo
viac ako 300 zdravotnych sestier. U¢astnikov zaujal aj nas informacny stanok s letdkmi a brozdrami.

Sportové podujatia

UZ dva roky ndm zachovavaju priazen Sportovci, ktori reprezentuji 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:

- World run 2016
- Farbdm neujdes KoSice
- Malacka desiatka


https://www.youtube.com/watch?v=17YeMQAUrYY&feature=share

- Night Ring Run

- Medzinarodny maraton mieru KoSice
- Ndrodny beh Devin — Bratislava

- Run Zeleznd studienka

- Rychlik Zoska Bratislava

- Samorinska bezecka liga

- Volkswagen Slovakia Run and Fun
- PSA City run Trnava

- Wing for life

- Vltava Run

- Tvrddk

- We run Piestany

- Silvestrovsky beh

Podarilo sa nam tieZ nadviazat kontakt so skupinou nadSencov pre adrenalinové a outdoorové Sporty
z OZ Na hrane. Tito mladi ludia ndm darovali svoj dych pri prileZitosti lezeckej sutaze na umelgj
stene Majster Slne¢nych hodin a Zoskok z mosta La Franconi. Verime, ze spolupraca bude pokracovat
aj nadale;.

Najvyznamnejsim Sportovym podujatim bol Stafetovy beh ,0d Tatier k Dunaju“, ktory sa konal 15.-
16. augusta. 12-Clenny tim bezal v trickach kampane Get breathless for PH, pod ndzvom Pacienti
s plucnou hypertenzioiu 345 km bez prerusenia v extrémne naro¢nych podmienkach. Sprevadzali ich
dve autd s logom ZPPH.

https://vimeo.com/180504594

http://www.pluska.sk/regiony/08/bezali-od-tatier-k-dunaju-odvazlivci-si-trati-poradili-so-slnkom-

dazdom-aj-kopcami.html

Medializacia

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

Medializacia v tladi:

- Pacientske pribehy, uverejnené v &asopise Sarmantnd Zena - Zdravie, Bdje¢nd Zena
v denniku Plus jeden den, Novy cas
- Odborné ¢lanky, vyznam ZPPH - vo Fit magazine, prilohe Novy cas, Inak obdareni

Medializacia z kampane k Svetovému dnu PH

http://www.teraz.sk/slovensko/modrejuce-pery-plucna-hypertenzia-prizna/194994-clanok.html
http://www.cas.sk/clanok/395764/modraju-vam-pery-mozu-upozornovat-na-vazne-ochorenie/
http://www.webnoviny.sk/zdravie/clanok/1062857-vo-stvrtok-je-svetovy-den-plucnej-hypertenzie/

http://spravy.pozri.sk/clanok/Modrejuce-pery-m%C3%B4zu-upozornovat-na-vazne-
ochorenie/409943
http://www.modernysvet.sk/2016/05/kedy-hovorime-o-plucnej-arteriovej-hypertenzii/
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http://www.modernysvet.sk/2016/05/plucna-arteriova-hypertenzia-moze-postihnut-kohokolvek-a-
kedykolvek/
http://www.zdravie.sk/clanok/55506/vo-stvrtok-je-svetovy-den-plucnej-hypertenzie
http://www.nusch.sk/sk/763/plucnha-hypertenzia-je-nevylicitelne-ochorenie-ktore-konci-
transplantaciou-pluc
http://www.inakobdareni.sk/rubriky/category/aktivity/article/vystup-na-brestovu.xhtml
http://www.24hod.sk/modrejuce-pery-mozu-upozornovat-na-vazne-ochorenie-cl434826.html|
http://vysetrenie.zoznam.sk/cl/1000663/1545023/Nikdy-nas-neopusti-a-oberie-o-zivot—Toto-
ochorenie-nemusia-lekari-rozpoznat-

http://lekar.pluska.sk/clanky/plucna-hypertenzia
https://www.facebook.com/lekar.sk/?fref=ts
http://webmagazin.teraz.sk/zdravie/modrejuce-pery-mozu-upozornovat-na/5957-clanok.html
http://www.lenprezdravie.sk/clanok-3393.html

Dal3ie ¢ldnky:
http://www.zriedkaveochorenia.sk/podpora-pacientov/verim-ze-v-boji-proti-chorobe-budem-
uspesna
http://www.zriedkaveochorenia.sk/aktuality/na-liecbu-plucnej-arterilnej-hypertenzie-dnes-mame-k-
dispozicii-viacero-liekov

http://www.pluska.sk/.../bezali-od-tatier-k-dunaju-odvazlivci...

- Vystup z kampane — eurdpsky ¢asopis Mariposa News
http://www.phaeurope.org/wp-content/uploads/Mariposa-summer-n16-2016.pdf
- Vlastny ¢asopis PH magazin Fialka

- reportazv televizii RTVS, relacia Teleregina
https://www.rtvs.sk/televizia/archiv/10363/94468

- reportdzv televizii RTVS, relacia Televikend
https://www.rtvs.sk/televizia/archiv/10091/99200

- videofilm z vystupu na Brestovu
https://www.youtube.com/watch?v=00VrV8DsVjk

Kampane na socialnych sietach
- Zriedkavé lezanie
- Get breathless for PH
- Breath of Success
- Thunderclap
- Call to action to improve Organ Donation and Transplantation across the EU

2. Aktivity pre clenov ZPPH

Edukacno-relaxaény pobyt

Aj tohto roku sa nam podarilo zorganizovat edukacno-relaxaény pobyt pre pacientov s plicnou
hypertenziou. Pobyt sa uskutocnil v diioch 4.-9. septembra 2016 v kupeloch Slia¢, hotel Palace.
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Zucastnilo sa ho 29 ¢lenov ZPPH, z toho 17 pacientov s PH. Vzdeldvaci program bol zamerany na
informovanost o lie¢be a psychickej podpore. Lektormi boli MUDr. Milan Luknar, kardioldg OZaT,
NUSCH a klinickd psychologicka PhDr. Pavla Notova. Radost a pocit sebadévery sme u ucastnikov
zvysili pocas tvorivych dielni s maliarkou Jankou Swarzbacherovou. Jeden den bol venovany
informovanosti o ¢innosti zdruZenia a diskusii k planovanym aktivitam. Popoludnajsie hodiny boli
venované joge, rehabilitacnym cvi¢eniam a relaxatnym cvi¢eniam, vychadzkam do prirody. Pocas
pobytu mali pacienti moznost vyuzit kipelné procedury. Pobyt sa uskutocnil za podpory MZVaEZ SR.

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. 23.
oktébra sme sa zUcastnili Koncertu bez bariér, ktory kaZzdoro¢ne pripravuje Slovenska filharmodnia
pre hendikepovanych. Clenovia Slovenského komorného orchestra pripravili mimoriadne prijemny a
hodnotny umelecky program. Koncertu sa ztc¢astnilo 6 ¢lenov ZPPH.

Valné zhromazdenie

V diioch 12.-13. novembra sa v Terchovej uskutocnilo valné zhromaZdenie s Ucastou 28 ¢lenov.
Programom bolo vyhodnotenie ¢innosti ZPPH za rok 2016, plan prace na rok 2017, informdacie
z vyrocnej konferencie PHA Europe a priprav kampane k Svetovému driu PH. O ¢innosti pacientskeho
zdruzenia v Ceskej republike informovala Lucia Zamkovskd, ¢lenka SPPH. Po ukonéeni valného
zhromazdenia sme navstivili Muzeum J. JanoSika a dreveny betlehem v miestnom kostole. Vo
vecernych hodindch sme si vymenili skisenosti s ¢lenkami SPPH z Prahy, ktoré nas v ramci spoluprace
pozvali na Valnu hromadu SPPH v Solenicich.

3. Informovanost a rozsirovanie ¢lenskej zdkladne

Vyrocna konferencia PHA Europe

Tohtoro€nej Vyrocnej konferencie PHA Europe v Barcelone v diioch 15.-18. septembra sa za ZPPH
zUcastnila predsednicka Iveta Makovnikova a asistent Peter Makovnik. Zucastnilo sa jej 67 ucastnikov
z 33 eurdpskych krajin. Ciefom konferencie bolo usmerfiovanie lidrov narodnych organizacii,
zdielanie informdcii a skdsenosti, vzajomné ucenie, vytvaranie sieti, vzdeldvanie a rozvoj zru¢nosti.
Stretnutie malo rozsiahly program rozlozeny do 4 dni. Stretnutie malo rozsiahlu agendu, s
predndskami vyznamnych lektorov (Prof. Marc Humbert, Francizsko — o vyzname a vplyve ERN-Lung,
Prof. Maurice Beghetti, Svaj¢. — o detskej PH, Prof. Irene Marthe Lang, Rakusko — o otdzkach novej
liecby a vyskumov v oblasti CTEPH. Jeden den bol venovany nasim priemyselnym partnerom, ktori
hovorili o novych mozZnostiach liecby (United Therapeutics, GSK, Bayer, Actelion). Diskutovalo sa
o revitalizacii vzdelavacich projektov financovanych spoloé¢nostou Bayer (White spot, Fellowship
program, Time matter’s) a vysledkych vzdelavacich programov spolocnosti Actelion (PAHuman, Talk
to, PH Library). Hostujucou lektorkou bola predstavitelka malej vyvojovej firmy Bellorophon
Pharmaceuticals z New Yorku, ktord hovorila o vyznamnej testovacej Studii inhalacného NO.
O problémoch v liecbe a pri zakladani zdruZeni v Latinskej Amerike informovala prezidentka PH
Latinskej Ameriky Migdalia Denis z Venezuely. Stéastou konferencie bolo valné zhromazdenie, ktoré
vyvrcholilo sldvnostnym vyhodnotenim kampane Get breathless for PH, kde boli ocenené zdruZenia s
najlepSou kamparou roka 2016 (1. miesto — Srbsko, 2. miesto — Maceddnsko, 3. miesto — Ukrajina).



Informovanost pacientov

Neustale sa snazime rozsirovat nasu ¢lensku zakladriu. Aby sme viac motivovali pacientov vstupit do
zdruZenia, snazime sa im pribliZit nasu ¢innost prostrednictvom tlacovych a obrazovych materialov.
Tohto roku sme pripravili pre nich dalSiu fotoknihu z kampane k Svetovému driu PH vystupu na
Brestovy, ktord je umiestnend v Centre pre PAH na OZaT NUSCH v Bratislave. Na oddeleni sa
starame o propagdciu  prostrednictvom nastenky a pravidelnym prisunom edukacného
a informacného materialu. Tohto roku sme ziskali 9 novych ¢lenov. V ¢asopise Fialka pripravujeme
suhrn aktivit v jednom koncoro¢nom Cisle, ktoré informuje nielen pacientov, ale aj verejnost a
potencialnych partnerov na podporu nasich aktivit.

4. ZlepSenie podmienok
2% z dani

Zaciatkom oktdbra sme sa zaregistrovali ako prijemcovia 2% z dani. Zisk chceme v budicom roku
vyuZzit na realizaciu edukacno-rekondiéného pobytu pre pacientov.

Tvorba projektov

KedZe finanénych prostriedkov na realizaciu aktivit ZPPH je z roka na rok menej, snazime sa nase
naklady pokryt z projektov. V priebehu roka sme podali 4 projekty (MZVaEZ SR, ZSE, SPP, GSK),
z ktorych boli prijaté dva. Projekt , Dychat znamend Zit“ podany na MZVaEZ SR bol prijaty a ziskali
sme 5000€ na promotion aktivity, vzdeldvanie, publicitu, vdaka ktorému sme mohli uskutocnit
edukacno-relaxacny pobyt pre pacientov. Grant GSK sme poutZili na dofinancovanie vystupu na
Brestovu.

Podpora z PHA Europe

Treti rok sme na Ziadost ZPPH ziskali grant z PHA Europe na asistenta v programe Fellowship, ktora
spociva v podpore zdruzZeni pre lepSiu komunikaciu v anglickom jazyku. Grant sa poskytuje priamo
asistentovi zdruZenia Petrovi Makovnikovi. Tohto roku sme opatovne poZiadali o grant na rok 2017.

Podpora zamestnanosti

Od 15. maja 2015 mame zriadené Administrativne centrum ZPPH (AC ZPPH) , ktoré je chranenym
pracoviskom s pracovhym miestom pre predsedni¢ku zdruZenia. Vtomto roku sme chceli ziskat
podporu na dobrovolnicku pracu pre dalSieho ¢lena zdruZenia, ale nasa Ziadost bola zamietnuta
Uradom prace, socialnych veci a rodiny.

5. Spolupraca
Kampan na zvySenie darcovstva organov a transplantacii

PHA Europe spustila v oktébri 2015 kampan na zvySenie darcovstva organov a transplantdcii na
eurdpskej drovni ,Call to action to Improve Organ Donation and Transplantation across the EU“.
Oslovili sme viaceré organizacie a zdruzenia na Slovensku na podporu tejto kampane. Podporu
vyjadrili NTO, STS, SPFS a pacientske organizdcie OZTP, Dar Zivota, Sanca pre peceri, SDaT.
Informovali sme verejnost prostrednictvom socidlnych sieti, podporili sme kampar Thunderclap.



Vyzvali sme vsetkych europoslancov na podporu Deklaracie, ktord bola predlozena Eurdpskemu
parlamentu, Eurdpskej komisii a dalsSim eurdpskym institicidm. Dnia 18. oktdbra sa uskutocnilo
zasadnutie v Eurdpskom parlamente. Program bol zamerany na regulac¢né otazky, logistiku, medicinu
a povedomie. Napldnované si nasledné aktivity s Parlamentom EU, Komisiou EU a eurdpskymi
federaciami pre pecen, srdce, plica a oblicky, aby sa podnikli konkrétne kroky v zlepseni podmienok
pre darcovstvo orgdnov a transplantacie. Spolupracu ponukli hostujuci europoslanci a Komisia EU s
vedldcim oddelenia vDG Santé ajeho timom, ktory mda na starosti darcovstvo organov a
transplantdcie. Podujatie malo vybornu medializaciu — 67 médii z celého sveta (42 z Eurdpy), dosah
78,6 milidnov.

Diskusné féorum na podporu transplantacného programu

V kampani na zlepSenie darcovstva organov a zvysenie transplantacii sa tohto roku pokracovalo
v spolupraci s dalsimi 3 obcianskymi zdruzeniami — Dar Zivota, STaD, OZ TP. Projekt pod nazvom
,Vediet viac” bol urceny posluchacom vysokych $kél a univerzit. Projekt beZal pod zastitou OZ Dar
Zivota a Slovenskej transplantologickej spolocnosti. Uskutocnilo sa celkom 10 podujati na TU
v Trencine (pilotny semindr koncom roka 2015), na TU v Trnave, SZU v Bratislave, FZ KU v
RuZomberku a SZU a UMB v Banske] Bystrici, na UKF v Nitre, PU v Pre$ove, ZU v Ziline aTU vo
Zvolene. Zastupcovia ZPPH (Makovnikova, Guranova, Kacer) sa zucastnili 6 diskusnych fér na tému
,Jeden darca — sedem Zivotov“, na niekolkych mala Makovnikova prezentdciu o PAH. Na seminaroch
vystupili koordinatori z odberovych centier a pacienti po organovej transplantacii. Cielom bolo oslovit
mladu generdciu, aby o tejto téme hovorili viac a prispeli tak k vdacsej informovanosti verejnosti.

Slovenské Sportové hry transplantovanych a dialyzovanych

V diioch 30.9.-2.10.2016 sa uskutocnili 1. Slovenské Sportové hry transplantovanych a dialyzovanych
v prijemnom prostredi rekreacného strediska Zelena voda pri Novom Meste nad Vahom. Na podujati
sa zUcastnilo 80 pacientov a ich rodinnych prislusnikov zo Styroch obéianskych zdruZzeni: Spoloénost
dialyzovanych a transplantovanych, DAR ZIVOTA, Transplantovana peéefi a ZdruZenie pacientov s
plicnou hypertenziou, o.z. Podujatie sldvnostne otvoril majster Eurépy v hode kladivom Libor
Charfreitag. Sutazilo sa v 7 $portovych disciplinach. Nase zdruZenie reprezentovala Jana Gurarnova
s manzelom, ktori si z akcie odniesli 5 diplomov. Podujatie malo okrem Sportového zameru za ciel aj
podporu transplantacného programu a darcovstva organov v SR.

Spolupraca s ceskym zdruzenim

Jana Gurdrova sa 19.-20.11. zG&astnila ako host Valného zasadnutia SPPH (CR) v Soleniciach, kde
prezentovala nasu d¢innost za rok 2016 ainformovala ucastnikov o vystupe na Brestovu
prostrednictvom filmu. Vzadjomné stretnutie zastupcov oboch zdruzeni slubuje blizsiu spolupréacu aj
v nasledovnom obdobi.

Dalsie aktivity

- Kampane na socialnych sietach Facebook, Twitter, Google+
- Pravidelnd aktualizacia webovej stranky

- Prieskum o zriedkavych chorobach - Eurordis

- Prieskumy pre EPF a ERN



- Prispevky do eurdépskeho ¢asopisu Mariposa News
- Pracovna vecera s vyhodnotenim cinnosti ZPPH za rok 2016 a predstavenim planu prace na
rok 2017 pre zastupcov partnerskych spoloc¢nosti

6. Financovanie, darcovstvo

Prijmy a vydavky ZPPH zo rok 2016
Prijmy 26 507,79
¢lensky prispevok 690,00
dary 16 615,00
registracné poplatky 2 125,00
2% z dani 2 339,52
refundacia UPSVaR 4 319,58
ostatné 418,69
Vydavky 29 216,67
Materialne vybavenie 1760,10
Tlacoviny, reklamny material 772,19
Vybavenie Administrativneho centra ZPPH 735,29
Ostatné materidlne vybavenie 252,62
Prevadzkové naklady 2 279,26
telefdn, internet 530,86
najomné 1193,72
postovné 95,70
kancelarske potreby 238,90
bankové a iné poplatky 220,08
Podujatia 15 094,48
Kampan k Svetovému driu PH 473,57
1. Slovenské Sportové hry transplantovanych 521,36
Vystup na Brestovu 5938,83
Edukacno-relaxacny pobyt 5 749,98
Valné zhromazdenie 1 050,35
Pracovné stretnutia 191,56
Pracovna vecera - vyhodnotenie ¢innosti 674,83
Stafetovy beh 450,00
Koncert bez bariér 44,00
Cestovné 1362,81
kongresy, konferencie, seminare (Barcelona) 553,36
zasadnutia Rady ZPPH, pracovné porady 458,04




Informacné kampane (RTVS,0TKD, Koncert

bez bariér,Diskusné forum ) 351,41
Mzdy 5713,43
Odvody (poistovne, dane) 2774,44
Ostatné 232,15
Konferencia sestier, LM 92,20
¢lenské prispevky 100,00
Antivirusovy program 17,45
Darcek - Od Tatier k Dunaju 22,50
Zostatok -2 708,88
Prispevky darcov
PHA Europe 33,3 %
Projekt MZVaEZ SR 30,1 %
Actelion 18,0 %
GSK 12,0 %
AOP Orphan 6,0 %
Pacienti 0,6 %

Vo Velkom Krtisi, 11.1.2017

Spravu zostavila: Mgr. lveta Makovnikova
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