Vyrocna sprava
o ¢innosti ZdruZenia pacientov s plucnou hypertenziou, o.z. za rok 2017

Plicna artériova hypertenzia je chronické ochorenie plucnych artérii charakterizované vzostupom
tlaku v plidcnom riecisku, progresivnym zlyhavanim pravého srdca, vyznamne zhorSenou kvalitou
Zivota, ktoré casto postihuje mladych ludi. Ciefom nasho obcianskeho zdruZenia je zlepSenie
podmienok pacientov a Sirenie povedomia o PAH.

ZdruZenie pacientov s pficnou hypertenziou, o.z. vzniklo 5.3.2010. Za ucelom vaésej informovanosti
organizujeme v zdruZeni nielen pacientov, ale aj rodinnych prislusnikov, lekdrov, zdravotnikov
a priatelov. Sme aktivnymi ¢lenmi eurdpskej asociacie PHA Europe, Eurordis a kontaktujeme sa tiez s
dalSimi svetovymi zdruzeniami s PH. Od roku 2012 sme ¢lenom Slovenskej aliancie zriedkavych
choréb a od novembra 2017 aj ¢lenom Asocidcie na ochranu prav pacientov. Spolupracujeme s
viacerymi pacientskymi zdruZeniami na Slovensku.

Clenovia Rady ZPPH:

-Mgr. Iveta Makovnikova — predsednicka
-Ing. Jana Gurdnova - podpredsednicka
-Ing. Katarina Hrbacikova — ¢lenka

- Tomas Falb —¢&len

- Mgr. Juraj Hanzlik - ¢len

Clenovia kontrolnej komisie:

-Pavol Marko — predseda
-Ing. Julius Gregus - ¢len
-Jan Duris - ¢len

V slcasnej dobe ma zdruZenie 77 ¢lenov.

Aktivity uskutocnené v roku 2017:

1. Podujatia na zvysSenie povedomia o PH

Den zriedkavych chorob

K Driu zriedkavych choréb sme na socialnych sietach Facebook, Twitter a Google + viedli kampan na
zvySenie povedomia o zriedkavych chorobach, ktord spustil Eurordis. Uverejnili sme pacientske
pribehy avideospoty o PH. PocCas kampane bola natocena reportdz o PAH ajej désledkoch
s predsednickou zdruZenia Ivetou Makovnikovou a MUDr. Milanom Lukndrom, ktoru odvysielala
televizia Markiza v relacii Reflex.

Svetovy den PH

Svetovy denl plucnej hypertenzie sme si pripomenuli viacerymi podujatiami v ramci eurdpskej
kampane ,,Get breathles for PH”. Pokracovali sme vo vystupoch na slovenské vrcholy hor. Projekt bol
rozdeleny do dvoch etdp.



1. ETAPA

Prva etapa bola zamerana na Sirenie informacii o PAH a zaroven bola pozvanim na turisticky vystup.
Realizovali sme ju zaciatkom mdja. V rdmci tejto Casti sme 2. mdja pripravili tlacovu konferenciu za
Ucasti vyznamnych osobnosti kultirneho Zivota. Zucastnil sa jej nds podporovatel spevdk Tomas
Bezdeda spolu s hercom René Sttirom, s ktorymi sme pred OC Eurovea vysadili dva kri¢ky vavrinovca
ako symbol zdravych pltc. Odbornej prezentdcie sa zhostila primarka KPF UNB MUDr. Marta Hajkova.
Tlac¢ovej konferencie sa zucastnilo cca 15 novindrov a redaktori TV Markiza a RTVS. 5. maja sme
uskutocnili informacnd kampan v Slovenskej filharmaonii v Bratislave.

www.rtvs.sk/televizia/archiv/11666/124760#989 v min.16:28
videoarchiv.markiza.sk/video/televizne-noviny/televizne-noviny/68091 televizne-noviny

2. ETAPA

Vystup na Sind, vrch v Nizkych Tatrach, sme zorganizovali diia 27.mdaja 2017 s po¢tom Ucastnikov
162. V predvecer vystupu sa uskutocnil informacény seminar o PAH. Vystup sa konal za doprovodu
¢lenov HZS. Zucastnili sa ho nielen rodinni prislusnici, ale aj lekari a zdravotnici, partneri, priatelia
a po vyzve RTVS - Televikendu sa pripojila aj verejnost. Na vrchol Sinej vyniesli ,nosi¢i” tabulky s
fotografiami 21 pacientov a tak vzdali Uctu fudom, ktori uZ po prejdeni par metrov maju akudtny
problém s dychom. V nedelu sme akciu zavfSili vysadbou 25 sadenic stromcekov v okoli Hotela Liptov
v Jasnej. Kazdy stromcek nesie meno pacienta s PH. Akcia sa niesla pod ndzvom Zasad' si pluca.
Priebeh celej akcie natocila verejnopravna televizia RTVS do relacie Televikend a najsledovanejsia
komercna televizia Markiza do reldcie Reflex. Dodatoc¢ne natocila aj pribeh 5-ro¢ného Matka, ktory
po operdcii srdiecka pre PAH zostal v bdelej kdme.

V online kampani na platforme Thunderclap podporilo Svetovy den pliucnej hypertenzie vyse 450
[udi, ktori zdielali kampan, dosah bol viac ako 500 tisic. Uverejnenych bolo celkom 16 ¢lankov a 5
reportazi v RTVS ( Televikend, Spravy RTVS) a TV Markiza (3x Reflex, Televizne noviny).

Pocas kampane nas reprezentovali Sportovci v trickdch kampane Get breathless for PH v siedmych
beZeckych sutaziach.

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

Sportové podujatia

Uz niekolko rokov ndm zachovdvaju priazen Sportovci, ktori reprezentuji nase zdruzenie v trickach
kampane Get breathless for PH na r6znych beZeckych sutaziach. Ich pocet, aktivita a ochota neustéle
rastie. Pochopili potrebu Sirenia informacii a zviditelfiuji PH prostrednictvom beZeckych sutazi.

- 26.3.2017 Beh na Zeleznej studnicke
- 8.4.2017 Stiavnicky trail

-9.4.2017 Narodny beh Devin - Bratislava
-1.5.2017 Cross country Baba - Kamzik
-7.5.2017 World run na 100 km

- 8.6.2017 Nocny beh Bratislavou
-9.-10.6.2017 Stefanik Trail

- 18.6.2017 Karpatsky triatlon

- 2.9.2017 Rychlik Zoska — Bratislava

- 8.9.2017 Zachranarska sutaz
-9.9.2017 Nightrun


http://videoarchiv.markiza.sk/video/televizne-noviny/televizne-noviny/68091_televizne-noviny

Najvyznamnejsim podujatim bol Stafetovy beh ,,0d Tatier k Dunaju”, ktory sa konal 19.-20. augusta.

12-Clenny tim uz Stvrty rok odbehol v trickdch kampane Get breathless for PH, pod ndzvom Pacienti
s plucnou hypertenzioiu 345 km z Jasnej do Bratislavy bez prerusenia v naro¢nych podmienkach.
Sprevadzali ich dve autd s logom ZPPH, popisané menami pacientov s PH. BeZci tohto roku mali na
svojich trickach aj podobizne konkrétnych pacientov, za ktorych bezali.

https://www.youtube.com/watch?v=Un5vO0Q3N9U

Okrem bezZeckych sutazi nas reprezentuji nasi fanusikovia aj pocas réznych turistickych vystupov,
lezeckych sutaii a €asto st medzi nimi na menej naroénych aktivitdch aj samotni pacienti. Siria
povedomie o PH nielen na Slovensku, ale aj v zahrani¢i (Rakusko, Australia, CR, Bali). Podporu ndm
vyjadrili aj vyznamné osobnosti Tomds Bezdeda a olympionik Matej Téth.

XXXVIII. Vyro€na konferencia SSVPL

Kazdoro¢ne sme sa zucastriovali Kongresu SKS, ale tohto roku sme sa zamerali na lekarov prvého
kontaktu azucastnili sme sa XXXVIII. Vyrocnej konferencie SSVPL v Hornom Smokovci.
Prostrednictvom informacného stanku s letdkmi a broZurami sme pocas dvoch dni v Grand Hoteli
Bellevue informovali Ucastnikov konferencie o PAH, jej doésledkoch a doélezZitosti vcasnej
diagnostiky. Prezentovali sme ochorenie nielen prostrednictvom letakov, brozur, filmového
materidlu, ale aj rozhovormi s lekdarmi. Pokial by sme mali zdujem o aktivhu odbornid uUcast na
konferencii v budicom roku, prezident SSVPL MUDr. Makara ndm ponukol priestor na hodinovy blok
odbornych predndsok o PAH.

Prezentacie o PAH

lveta Makovnikova bola pozvana na $tyri besedy pre Ziakov 3.-4. roénika ZS vo Velkom Krti$i k téme
transplantdcii a darcovstva organov v dosledku vaznych zdravotnych problémov ako je PAH.

TV Markizou boli nato¢ené a odvysielané reportaze do relacie Reflex o detskej PAH (Matko Poncak)
a transplantdcii pltdc pre PAH (lveta Makovnikovd, MUDr. Milan Luknar).

Iveta Makovnikova bola pozvana rezZisérom K. Vosatkom na natdcanie novej reldcie Splnené priania,
ktoru pripravuje TV Markiza, kde prezentovala ochorenie PAH.

V roku 2017 sme uskutocnili dve diskusné féra o PAH na SZS v Luéenci a SZU v Banskej Bystrici
s podporou lekarov z KPF UNB v Bratislave ( MUDr. Andrea Senkova) a SUSCCH v Banske] Bystrici
(MUDr. Pavel Kme¢€). TieZz sme boli pozvani na SZS do Luéenca na konzultaciu k SOC $tudentov o PAH
a vedenie Skoly Ziadalo o dalSiu besedu k téme zaciatkom roka 2018.

Medializacia

Uverejriovali sme c¢lanky o PH, pacientske pribehy, prezentovali sme problematiku PH a
vyznam pacientskeho zdruzenia. Najviac sa medializovalo pocas kampane k Svetovému dnu
PH.

Medializacia:
https://www.cas.sk/clanok/542899/ludmile-v-tehotenstve-diagnostikovali-zakernu-chorobu-

zivot-mi-zachrania-nove-pluca/
http://egoodwill.sk/zdravie-2/29469/



http://www.phaslovakia.org/od-tatier-k-dunaju.html
https://www.cas.sk/clanok/542899/ludmile-v-tehotenstve-diagnostikovali-zakernu-chorobu-zivot-mi-zachrania-nove-pluca/
https://www.cas.sk/clanok/542899/ludmile-v-tehotenstve-diagnostikovali-zakernu-chorobu-zivot-mi-zachrania-nove-pluca/
http://egoodwill.sk/zdravie-2/29469/

http://x.vysetrenie.zoznam.sk/cl/1000663/1626355/Choroba--ktora-sa-da-lahko-pomylit-s-
asmou--Unavi-vas-pri-beznom-obliekani-
http://www.hlavnespravy.sk/plucnu-hypertenziu-maju-stovky-slovakov-skora-diagnostika-
im-zachranuje-zivot/988570
https://zdravie.aktuality.sk/clanok/4043/plucna-hypertenzia-ma-rychly-postup-a-moze-
viest-k-smrti-ako-s-nou-bojovat/
www.netky.sk/clanok/plucnu-hypertenziu-maju-stovky-slovakov-nepodcenujte-diagnostiku-
zachrani-vam-zivot
www.teraz.sk/magazin/plucnu-hypertenziu-maju-stovky-slova/257595-clanok.html
http://tivi.cas.sk/video/2509737/ludmile-v-tehotenstve-diagnostikovali-zakernu-chorobu-
zivot-mi-zachrania-nove-pluca/

vzdravotnictve.sk/piatok-svetovy-den-plucnej-hypertenzie/
http://www.nusch.sk/sk/806/podporovatelom-s-plucnou-arteriovou-hypertenziou-je-aj-
spevak-tomas-bezdeda
www.pluska.sk/izdravie/liecba/unavi-vas-obycajna-prechadzka-nezahravajte-so-
zivotom.html
egoodwill.sk/filantropia-cr/170-turistov-vystupilo-na-vrch-sina-za-pacientov-s-plucnou-

hypertenziou/

Clanky v ¢asopisoch:

Novy cas, Plus jeden den, Pltca Liek, Medical practice

Vysielanie vTV:

https://www.youtube.com/watch?v=1vf1zqSf6LM
www.rtvs.sk/televizia/archiv/11666/124760#989 v min. 16:28
videoarchiv.markiza.sk/video/televizne-noviny/televizne-noviny/68091 televizne-noviny
www.rtvs.sk/televizia/archiv/11700/128069#936 v min. 15:36
http://videoarchiv.markiza.sk/video/reflex/cele-epizody/67138 reflex

Kampane na socidlnych sietach Facebook, Twitter, Google+

- Kampan k Dnu zriedkavych choréb

- Get breathless for PH

- Call to action to improve Organ Donation and Transplantation across the EU
- Kampan k Eurépskemu dnu transplantacii

Séria kratkych videi Time Matters

Na socidlnych sietach sme uverejnili v priebehu mesiacov marec — maj 2017 kratke vided, ktoré
s pacientmi nahrali pacientske zdruZenia v Srbsku, Rakusku, Portugalsku, Izraeli v rdmci projektu Time
Matters .

Témy boli 4:

»Ako dlho trvalo, kym mi urcili spravnu diagnézu?“

»Ako ¢asto myslite na PH?“

,,O kolko dlhsie trva urobit denné prace, ked mate PH?“

,Co si myslite, ked pocujete : Cas, aby si [udia uvedomili, Ze ste chory?"

15 videi bolo uverejnenych v slovenskom preklade - prelozZil Peter Makovnik. Pre velky Uspech sa
v projekte bude pokracovat v buddcom roku.

2. Aktivity pre clenov ZPPH


http://x.vysetrenie.zoznam.sk/cl/1000663/1626355/Choroba--ktora-sa-da-lahko-pomylit-s-asmou--Unavi-vas-pri-beznom-obliekani-
http://x.vysetrenie.zoznam.sk/cl/1000663/1626355/Choroba--ktora-sa-da-lahko-pomylit-s-asmou--Unavi-vas-pri-beznom-obliekani-
http://www.hlavnespravy.sk/plucnu-hypertenziu-maju-stovky-slovakov-skora-diagnostika-im-zachranuje-zivot/988570
http://www.hlavnespravy.sk/plucnu-hypertenziu-maju-stovky-slovakov-skora-diagnostika-im-zachranuje-zivot/988570
https://zdravie.aktuality.sk/clanok/4043/plucna-hypertenzia-ma-rychly-postup-a-moze-viest-k-smrti-ako-s-nou-bojovat/
https://zdravie.aktuality.sk/clanok/4043/plucna-hypertenzia-ma-rychly-postup-a-moze-viest-k-smrti-ako-s-nou-bojovat/
http://www.netky.sk/clanok/plucnu-hypertenziu-maju-stovky-slovakov-nepodcenujte-diagnostiku-zachrani-vam-zivot
http://www.netky.sk/clanok/plucnu-hypertenziu-maju-stovky-slovakov-nepodcenujte-diagnostiku-zachrani-vam-zivot
https://www.teraz.sk/magazin/plucnu-hypertenziu-maju-stovky-slova/257595-clanok.html
http://tivi.cas.sk/video/2509737/ludmile-v-tehotenstve-diagnostikovali-zakernu-chorobu-zivot-mi-zachrania-nove-pluca/
http://tivi.cas.sk/video/2509737/ludmile-v-tehotenstve-diagnostikovali-zakernu-chorobu-zivot-mi-zachrania-nove-pluca/
http://vzdravotnictve.sk/piatok-svetovy-den-plucnej-hypertenzie/
http://www.nusch.sk/sk/806/podporovatelom-s-plucnou-arteriovou-hypertenziou-je-aj-spevak-tomas-bezdeda
http://www.nusch.sk/sk/806/podporovatelom-s-plucnou-arteriovou-hypertenziou-je-aj-spevak-tomas-bezdeda
http://www.pluska.sk/izdravie/liecba/unavi-vas-obycajna-prechadzka-nezahravajte-so-zivotom.html
http://www.pluska.sk/izdravie/liecba/unavi-vas-obycajna-prechadzka-nezahravajte-so-zivotom.html
http://egoodwill.sk/filantropia-cr/170-turistov-vystupilo-na-vrch-sina-za-pacientov-s-plucnou-hypertenziou/​
http://egoodwill.sk/filantropia-cr/170-turistov-vystupilo-na-vrch-sina-za-pacientov-s-plucnou-hypertenziou/​
https://www.youtube.com/watch?v=1vf1zqSf6LM
http://www.rtvs.sk/televizia/archiv/11666/124760#989
http://videoarchiv.markiza.sk/video/televizne-noviny/televizne-noviny/68091_televizne-noviny
https://www.rtvs.sk/televizia/archiv/11700/128069#936
http://videoarchiv.markiza.sk/video/reflex/cele-epizody/67138_reflex

Edukacno-relaxacny pobyt

Spolocny pobyt je pre pacientov nesmierne vyznamny z pohladu vzdjomnej podpory, vymeny
skusenosti. KaZzdoro¢ne pravidelne organizujeme 6-driové edukacno- rekondi¢né pobyty pre ¢lenov
ZPPH v Kupeloch Slia€. Tohto roku sa pobyt uskutocnil 3.-8. septembra a bol zamerany na
fyzioterapiu, relaxaciu, dychové cviCenia, edukaciu. Vzdelavaci program zahfial informovanost
o zdravom Zivotnom Style a spravnej vyZive (Ing. Dasa Ballova, Academia vitae). Popoludnajsie hodiny
boli venované rehabilitacnym cvi¢eniam (Mgr. Pavla Mizerova), joge (Robert Urgela), relaxacnym
cviéeniam (PhDr. Pavla Notova), vychadzkam do prirody. Poc¢as pobytu mali pacienti moznost vyuzit
kipelné procedury. Po minuloro¢nej skusenosti sme znovu siahli po tvorivej dielni. Vybornym
ozivenim bol umelecky zamerany workshop na rozvoj tvorivosti a zvySenie sebavedomia - malba na
platené tasky (Mgr. Linda Kovacovd). Pobytov sa zucastnili pacienti, niektori aj s doprovodom.

Tréningovy program

V spolupraci s Centrom pre PAH a FRO NUSCH bolo vytvorené video Telesny tréning pre pacientov
s PH, ktorého cielom je napomahat pacientom v liecbe pravidelnym cviéenim v domacom prostredi.
Video je dostupné na webovej stranke zdruZenia. Pacienti ho maju mozZnost ziskat aj na DVD
nosicoch.

https://www.youtube.com/watch?v=e6Y2FHHNngF4

Kulturne podujatia

Je to uz takmer tradiciou nasho zdruzenia, navstevovat koncerty Slovenskej filharmonie. Niekolkokrat
sme pri tejto prileZitosti informovali navstevnikov o PH formou stanku s tlaovymi materialmi.
Pravidelne sa zuUcastiiujeme Koncertu bez bariér, ktory kazdorocne pripravuje Slovenska filharmadnia
pre hendikepovanych. Koncerty vdznej hudby navstevujeme aj pri prileZitosti Svetového dna PH.
Tento rok sme zakondili ndvstevou Adventného organového koncertu, ktory sa konal 3.decembra
v Palfyho paldci.

Valné zhromazdenie, pracovné zasadnutia

18.novembra sa uskutocnilo Valné zhromaidenie vo Vrutkach za ucasti 32 c¢lenov zdruZenia.
Celodniovy program bol venovany vyhodnoteniu ¢innosti ZPPH za roky 2016-2017, planu prace na rok
2018 avolbam do Rady ZPPH na roky 2018-2019. Valné zhromaZdenie viedla Jana Guranova, o
¢innosti zdruZenia informovala predsednicka Iveta Makovnikova, predstavila plan prace na dalsi rok,
informovala o Vyrocnej konferencii PHA Europe. O programe Eudonorgan hovorila Guranova.
V ramci planu préce na rok 2018 Tomas Falb predstavil dva navrhy vystupu na vrcholy slovenskych
hor. Pavla Mizerova predstavila novy rehabilitacny program, pocas ktorého si Ucastnici precvicili
jednotlivé cviky. Valné zhromaZzdenie bolo ukoncéené diskusiou. Do novej Rady sa prihlasila Anna
Kralovd, ktora vriadnych volbach nahradila Juraja Hanzlika. Na zaver pacienti dostali DVD
s rehabilitatnym programom a didre PHAuman.

Pocas roka sme mali 4 zasadnutia Rady ZPPH, z toho jedno s odbornym poradnym timom a 14
pracovnych stretnuti. Na zaver roka 1. decembra sme v ramci pracovnej vecere uskutocnili
vyhodnotenie Cinnosti pre partnerov a predstavili sme im plan prace na nasledujuci rok.

Pacientom bolo poskytnutych celkom 19 poradenstiev.

3. Informovanost a rozsirovanie ¢lenskej zakladne


https://www.youtube.com/watch?v=e6Y2FHHngF4

Vyrocna konferencia PHA Europe

Valného zhromazdenia PHA Europe v Barcelone sa zucastiujeme kazdoroéne. Spolocnd praca
eurdpskych krajin vedie kvyraznému zviditelneniu PH v eurdpskom spolocenstve a zlepSovaniu
podmienok na narodnych Urovniach. Tohto roku sa konferencie zucastnilo 67 ¢lenov z 37 krajin, za
ZPPH predsednicka Iveta Makovnikova atlmocnik Peter Makovnik. Hlavnymi bodmi 4-driového
programu bolo valné zhromaZdenie s predstavenim cCinnosti za uplynulé volebné obdobie a planom
prace. Nasledovali volby do rady. Osobitnd pozornost sa venovala fundraisingu. Jeden deri bol
venovany predstavitefom priemyslu na prezentaciu svojej ¢innosti a tiez odbornej prezentdcii lekarky
z Nemocnice 12. Oktébra v Madride Pilar Escribano. Pocas Galavecera sa uskutocnilo vyhodnotenie
najlepsich aktivit v rdmci kampane Get breathless for PH.

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 materidlov.
Na oddeleni sa stardme o propagaciu prostrednictvom nastenky a prisunom edukacného
a informacného materidlu, ktorého v poslednej dobe mame nedostak. Suhrn aktivit uverejiiujeme
v jednom koncoro¢nom Cisle casopisu Magazin Fialka.

Vjanudri 2017 bola spustenda nova webova stranka, na ktorej niekolko tyzdnov pracoval Peter
Makovnik a Iveta Makovnikova. Hlavnym dévodom bola potreba vylepsit jej vzhlad, umoznit lepsiu
prehladnost, jednoduchs$iu administraciu a tieZ nutnost zmenit server.

V roku 2017 sme ziskali 8 novych ¢lenov.

4. ZlepSenie podmienok
Pripomienkovanie

V zastupeni Ivety Makovnikovej a Romana Krivaneka sme sa zucastnili workshopu MZ SR k zmene
zdkona 363/2011 Z.z. orozsahu apodmienkach Uhrady liekov, zdravotnickych pomdcok
a dietetickych potravin na zaklade verejného zdravotného poistenia a podporili sme pripomienky
SAZCH ako aj AOPP proti pripravovanym zmenam v doplatkoch pacientov a zdravotnickych zariadeni.

Podporili sme protest obéianskych zdruZeni s cystickou fibrézou proti planovanému prestahovaniu
KPF UNB v RuZinove do vyrazne horSich podmienok. Podielali sme sa na zostaveni protestného listu
MZ SR a na socialnej sieti Facebook sme uviedli platenu reklamu ¢lanku k danej problematike.

2% z dani

ZacCiatkom jesene sme sa registrovali ako prijemcovia 2% z dani. Zisk z minulého roku sme vyuZili na

edukacno-rekondi¢ny pobyt pre ¢lenov ZPPH v Kupeloch Slia¢. Zo ziskanych 2% z dani sme pomohli
5-ro¢nému Matkovi Poncakovi, pacientovi s PH, ktory po operacnom zdkroku zostal v bdelej kome,
nakupom zdravotnych pomécok pre skvalitnenie jeho Zivota.

Tvorba projektov

KedZe financnych prostriedkov na realizaciu aktivit ZPPH je z roka na rok menej, snazime sa nase
naklady pokryt z projektov, na ktorych pracoval Roman Krivanek. Podali sme 3 projekty, z ktorych
len jeden bol prijaty (Grant GSK — Ked' dochdadza dych). Ziskali sme 1 000€ na prezentacie PAH -
diskusné féorum pre studentov.



Podpora zamestnanosti

Od maja 2015 mame zriadené Administrativhe centrum ZPPH (AC ZPPH) . Ziskali sme podporu od

UPSVaR a od zadiatku juna 2015 bolo uznané za chrdnené pracovisko s pracovnym miestom pre
predsedni¢ku zdruzenia.

5. Spolupraca

Europska kampan na podporu zvySenia darcovstva organov a transplantacii

PHA Europe spustila v oktébri 2015 kampan na zvySenie darcovstva organov a transplantdcii na
eurdpskej Grovni ,,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 pecefi, SDaT.
Informovali sme verejnost prostrednictvom socidlnych sieti, podporili sme kampan Thunderclap.
Vyzvali sme vsetkych europoslancov na podporu Deklaracie, ktord bola predlozend Eurdpskemu
parlamentu, Eurdpskej komisii a dalsSim eurdpskym institicidm. Dria 18. oktébra 2016 sa uskutocnilo
zasadnutie v Eurépskom parlamente. Program bol zamerany na regulacné otdzky, logistiku, medicinu
a povedomie. Spolupracu ponukli hostujuci europoslanci a Rada Eurdpy s vediucim oddelenia v DG
Santé a jeho timom, ktory ma na starosti darcovstvo organov a transplantacie. V lete 2017 pripravili
projekt EUDONORGAN, Skolenie lekarov, pacientskych advokatov, zdstupcov médii v dvoch fazach —
online formou testov a nasledne sa uskuto¢nilo 5-dfiové $kolenie v Barcelone. Skolenie absolvovala aj
Jana Guranova a ziskala certifikat Rady Eurdpy. Jej ulohou je v spolupraci s NTO a STS pripravit
aktivity k ziskavaniu darcov na Slovensku.

Literarna sutaz

0OZ Dar zivota vyhlasilo literarnu sutaz ,Mdj pribeh” pre pacientov po organovych transplantaciach,
do ktorej sa za ZPPH zapojila Jana Guranova. So svojim pribehom obsadila 4. miesto. Z ndsho
zdruZenia boli dve ¢lenky prizvané do poroty. Pribehy budu publikované.

Dni darcovstva organov a transplantacii

Slovenska transplantologickd spoloénost pripravila putovnd vystavu fotografii pacientov po
transplantdcidch k Svetovému dnu orgdnovych transplantacii. Jana Gurdnovd sa zapojila do tejto
aktivity. Uverejnend bola jej fotografia a zuUcastnila sa aj vernisaze vystavy v OC Eurovea v Bratislave,
ktord sa uskutocnila 6. juna 2017.

Eurdpsky den darcovstva orgdnov sme podporili online kampanou Thunderclap, ktoru spustila Rada
Eurdpy, aby verejnost informovala o &islach v transplantaénom procese.

Spolupraca s ¢eskym zdruzenim

Pravidelnd vymena skusenosti s ¢lenmi Ceského zdruZenia pokraCovala. Vzdjomné navstevy na
valnych zhromaZdeniach sfubuji uZsiu spolupracu, vymenu informacii, poradenstva a vzajomnu
pomoc. Dna 21. oktébra sa Iveta Makovnikova a PhDr. Pavla No6tova zucastnili valného
zhromazdenia SPPH v Prahe. Obe Udastni¢ky prezentovali svoju ¢innost a boli pozvané na dalsie
aktivity zdruzenia v roku 2018 — golfovy turnaj pri prileZitosti oslav Svetového dria PH a rehabilitacny
pobyt. Zarovernn sme dojednali moznost vyuZitia prekladu novej broziry ¢eského zdruzenia Prakticky



sprievodca (nielen) pre pacientov s PH vymenou za vyuZitie prekladu nasej brozury Psychicka
podpora pacientov s PH (so suhlasom autorov).

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 eurépskeho ¢asopisu Mariposa News

- Spolupraca s inymi obcianskymi zdruZeniami

- Spolupraca s Centrami pre PAH a KPF UNB

- Vzdeldvanie

- Pracovna vecera s vyhodnotenim cinnosti ZPPH za rok 2017 a predstavenim planu prace na
rok 2018 pre zastupcov partnerskych spolo¢nosti

Cerpanie finanénych prostriedkov ZPPH, o.z.
v roku 2017
Clensky prispevok 705,00
2% z dani 26 112,33
Refundacia chraneného pracoviska z UPSVaR 5937,19
Dary 11 755,20
Ostatné 7 092,47

Celkové prijmy 51 602,19

Materialne vybavenie

Notebook 465,00
VeSiakovy panel 49,00
Skartovacka 32,39
Merac¢ pulzu 24,99
Spolu 571,38
PH magazin Fialka, fotodokumentacia, fotoknihy 546,94
Pacientsky a opatrovatelsky prieskum 1444,08
Reklama 23,41
Ostatné 42,90
Spolu 2 057,33

Prevadzkové naklady

Najomné 1 198,68
Telefon, internet 602,41
Postovné 160,53

Kancelarske potreby

67,18




Bankové a iné poplatky

256,76

Spolu

2 285,56

Mzdy, odvody

Mzdy pracovnikov, odmeny 4 618,22
Odvody 2 196,49
Spolu 6 814,71

Cestovné, diéty

Pracovné stretnutia, zasadnutia Rady, Skolenia 431,30
Kampane, seminare, kongresy, konferencie 657,74
Spolu 1 089,04

Podujatia

Kampari k Svetovému driu PH 2 312,96
Vystup na Sinu 7 614,14
Od Tatier k Dunaju - Stafetovy beh 1 056,54
Diskusné féra o PH 538,84
Edukacéno-relaxacny pobyt 3819,97
Vyroéna konferencia PHA Europe - Barcelona 788,37
Konferencia SS VPL 595,97
Valné zhromazdenie 1175,91
Vyhodnotenie €innosti - pracovna vecera 1 237,97
Pracovné stretnutia 187,68
Spolu 19 328,35

Webhosting

Clenské prispevky 120,00
Ostatné 104,10
Spolu 374,10

Pomaocky pre Mat’ka

Sedacka 156,13
Podvozok ku kociku 1 818,25
Kyslikovy koncentrator 1192,50
Stolicka Mygo Sitz 3 500,00
Tréningové zariadenie MOTREN Duo 3 3932,00
Spolu 10 598,88

Celkové vydavky

Zostatok

43 119,35

8 482,84



Prispevky darcov

PHA Europe 41,3 %
Actelion 28,1 %
GSK 85 %
MSD 8,5 %
AOP Orphan 8,5 %
Pacienti, ostatni 51 %

Vo Velkom Krtisi, 5.januara 2018

Sprévu zostavila: Mgr. lveta Makovnikova




