Vyrocna sprava
o ¢innosti ZdruZenia pacientov s plucnou hypertenziou, o.z. za rok 2018

Plicna artériova hypertenzia patri medzi zriedkavé ochorenia. Ochorenie je charakterizované
vzostupom tlaku v pldcnom riecisku, progresivnym zlyhavanim pravého srdca, vyznamne zhorsenou
kvalitou Zivota, ktoré casto postihuje mladych ludi. Pric¢ina ochorenia je ¢asto neznama, priznaky nie
su Specifické a preto je ochorenie tazko diagnostikovatelné. Ciefom nasho obcianskeho zdruzenia je
okrem snahy o zlepSenie podmienok pre pacientov aj Sirenie povedomia o PAH medzi Sirokou
verejnostou.

ZdruZenie pacientov s plucnou hypertenziou, o.z. vzniklo 5.3.2010. Za ucelom vacsej informovanosti
organizujeme v zdruzeni nielen pacientov, ale aj rodinnych prislusnikov, lekdrov, zdravotnikov
a priatefov. Sme aktivnym c¢lenom European Pulmonary Hypertension Association, Eurordis,
Slovenskej aliancie zriedkavych chordb, Asocidcie na ochranu prav pacientov Slovenska,
podporujeme OZ Zriedkavé choroby. Spolupracujeme s viacerymi pacientskymi zdruzeniami na
Slovensku a v zahranici.

Clenovia Rady ZPPH:

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

- Tomas Falb — clen

- Anna Kralova - ¢len

Clenovia kontrolnej komisie:

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

V slcasnej dobe ma zdruZenie 83 ¢lenov.

Aktivity uskutocnené v roku 2018:

1. Podujatia na zvysSenie povedomia o PH

Den zriedkavych chorob

K Driu zriedkavych choréb sme na socidlnych sietach Facebook, Twitter viedli kampan na zvysenie
povedomia o zriedkavych chorobach, ktord spustil Eurordis. Pri tejto prilezitosti OZ Zriedkavé
choroby spustilo novy Specializovany osvetovy portal www.zriedkavechoroby.sk, ktory je svojim

obsahom unikatny nielen na Slovensku ¢i v Cesku, ale aj v regiéne celej strednej Eurépy. Portal bol
predstaveny na tlacovej konferencii 5. februara v Hoteli Aston, na ktorej vystupila aj predsednicka
ZPPH Iveta Makovnikova ako zastupkyna podporujlcej organizacie. Uverejnenych bolo 5 reportazi
v televizidch a 7 ¢lankov.

Diskusné forum o PAH na skolach


https://www.zriedkavechoroby.sk/

Pre $tudentov SZS v Lugenci sme zac¢iatkom februdra uskutoénili v poradi uz druhé diskusné férum
o PAH. Seminar trval dve vyucovacie hodiny. Zucastnilo sa ho cca 35 Studentov. Poc¢as seminara boli
premietnuté videospoty o PAH a trojdielny film ,Danielov Zivot s PAH” po jednotlivych castiach.
Pacienti s PAH pribliZili Studentom ako sa Zije s tymto tazkym ochorenim. Najviac ich zaujimalo ako
sa vyrovnavaju so socialnymi problémami. V aprili sa dve $tudentky zagastnili SOC o PAH
a postupili do krajského kola. Svoju pracu nam poslali ako pod’akovanie za minuloro¢né konzultacie.

Svetovy den plucnej hypertenzie

Svetovy denl plucnej hypertenzie sme si pripomenuli viacerymi podujatiami v ramci eurdpskej
kampane ,Get breathles for PH”. Tento vyznamny datum sme si pripomenuli spustenim kampane na
socialnych sietach. Hlavnym podujatim bol vystup na Ostredok z Kralovej studne po Velkofatranskej
magistrale. V predvecer vystupu sa uskutocnil informacny seminar o PAH avyzname vystupu. V
sobotu 2. juna 142 ucastnikov vystupilo na vrchol Velkej Fatry s fotografiami pacientov. Boli medzi
nimi lekari, zdravotnici, rodinni prislusnici, turisti, ale aj dalsi ucastnici z r6znych kutov Slovenska
a Ciech. Po navrate sme si urobili neformélne vyhodnotenie, kde svoje aktivity predstavili aj
predsedni¢ky zdruzeni zo susednych krajin Madarska a Ceska. Posedenie sme si sprijemnili bohatou
tombolou. Akcia pokracovala v nedelu dopoludnia vysadbou stromu v centre Banskej Bystrice pod
nazvom ,Zasad si plica“. Za podpory spolocnosti ZAaRES sme na Triede SNP vysadili zriedkavo sa
vyskytujlci strom Cercis, tzv. Judasovec, ktory bude symbolizovat nase zriedkavé ochorenie.
Mediélne nas prislo podporit radio Regina. Odvysielané boli dve reportaze.

Kapitan bezeckého druistva Michal Gaplovsky sa zapojil do jedine¢nej $tafety D-one v ramci CSOB
maraténu venovanej podpore zriedkavych chordb, ktord iniciovalo OZ Zriedkavé choroby
s ambasadorkou Danielou Hantuchovou. BeZci podporili kampar G€astou v dvoch sutaziach CSOB
maraton a Narodny beh Devin - Bratislava. Ku kampani prispeli aj rodinni prislusnici pacientov.

Generalnymi partnermi podujatia boli Actelion Pharmaceuticals, Bayer HealthCare a MSD. Dalsi
partneri GSK, ZAaRES a Cewe Fotolab. Celé podujatie sa konalo pod zastitou primatora mesta Banska
Bystrica.

Medializacia:
https://vzdravotnictve.sk/pacienti-s-plucnou-hypertenziou-symbolicky-vystupia-na-ostredok/

https://mybystrica.sme.sk/c/20838716/pacienti-s-pluchou-hypertenziou-symbolicky-vystupia-na-

ostredok.html

http://www.phaslovakia.org/aktivity
http://aopp.sk/event/v%C3%BDstupom-na-ostredok-podpor%C3%ADte-pacientov-s-
p%CA4%BE%C3%BAcnou-hypertenziou/11/default/actual/
https://vzdravotnictve.sk/kalendar-udalosti-zdravotnictvo/vystupim-za-teba-ostredok-2018/
https://www.zriedkavechoroby.sk/zaujalo-nas/vystupme-na-vrchol-hory-za-pacientov-s-plucnou-

hypertenziou/

https://www.zriedkavechoroby.sk/spravy/zadychaju-sa-uz-pri-malej-namahe-dnes-maju-svoj-den/

http://www.aopp.sk/clanok/za-pacientov-s-pucnou-hypertenziou-vystupilo-na-ostredok-142-

ucastnikov
https://www.zriedkavechoroby.sk/spravy/142-ludi-vystupilo-na-vrchol-za-pacientov-s-plucnou-

hypertenziou/

Farmaceuticky laborant
Video:
https://www.youtube.com/watch?v=LKOv-wCQHO04
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Sportové podujatia

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

13.1. CSOB zimna séria

10.2.  CSOB Drazdiak

18.2. Raciansky kros Bratislava
25.3. Beh na Zeleznej studnicke
15.4. Narodny beh Devin - Bratislava
8.4.  CSOB maratén

18.-19.8. OTKD

8.9. Nightrun

29.9. Mariantalsky Stvanec
22.10. Dracikros

7.10. MMM

4.11. Samorinska bezeck4 liga
25.11. Cachticky krvak

24.12. Bratislavsky vianocny beh
31.12. Silvestrovsky beh

NajvyznamnejSim podujatim bol Stafetovy beh ,0d Tatier k Dunaju”, ktory sa konal augusta. 12-
¢lenny tim uZ piaty rok odbehol v trickdch kampane Get breathless for PH, pod nazvom Pacienti
s plucnou hypertenziou 345 km z Jasnej do Bratislavy bez prerusenia v naro¢nych podmienkach.

Okrem beZeckych sutazi PH zviditelfiovali aj nasi fanasikovia, rodinni prislusnici a ¢lenovia zdruZenia
pocas réznych turistickych vystupov a inych $portovych aktivit. Celkom ich bolo 8. Sirili povedomie
o PH nielen na Slovensku, ale aj v zahranic¢i (Madeira, Chorvatsko, Taliansko).

XXXIX. Vyrocna konferencia SSVPL

Tohto roku sme apelovali na lekdrov prvého kontaktu na Vyrocnej konferencii SSVPL. V hodinovom
bloku ,0d dychavice k pliucnej hypertenzii“ wvystapil MUDr. Milan Luknar s tridsatminttovou
odbornou prezentaciou, ktorej predchddzal film svypovedami pacientov o problémoch s PAH, jej
prejavmi a zmenou Zivota po ochoreni. Iveta Makovnikova publiku priblizila problémy vlastného
diagnostikovania ochorenia ainformovala o aktivitdch zdruZenia na Sirenie povedomia o PAH.
V zavere bloku bol premietnuty kratky videospot Zebra. Cielom bola vyzva k pomoci pri v€asnej
a spravnej diagnostike. Bloku predsedala p. MUDr. Marta Hdjkova, primarka KPF UNB — RuZinov. Pri
vstupe do saly boli Ucastnikom rozdané reprinty z ¢asopisu Causa subita 3/2018 s vystiznym
¢lankom MUDr. M. Lukndra ,Ako spoznat pacienta s podozrenim na PAH". Pocas konferencie sme
mali postaveny informacény stanok s tlacovymi materialmi, ktoré boli k dispozicii pre ucastnikov.
Podujatie podporili spolo¢nosti Actelion, AOP Orphan a MSD.

2. Aktivity pre ¢lenov ZPPH

Rehabilita¢ny pobyt

V maji sa uskutocnil 5-driovy rehabilitatny pobyt pre pacientov. Cielom bolo obozndmenie
s principmi pohybovej lieCby arelaxacie pre wvybrand skupinu pacientov. Cvicenia viedla
fyzioterapeutka Mgr. Pavla Mizerova a relaxacnym cvi¢eniam ako aj psychologickému poradenstvu sa



venovala klinicka psychologicka PhDr. Pavla NOtova. Pobytu sa zucastnilo 9 pacientov. Program
telesného tréningu bude pokracovat pre dalSich pacientov aj v budticom roku.

Edukacno-rekondi¢ny pobyt

Edukaéno-rekondi¢ny pobyt pre pacientov s PH sme tohto roku zaradili v programe na 5.-10.
augusta. Pobytu sa zucastnilo 24 ¢lenov zdruZzenia. Program bol zamerany na vzdeldvanie, ktoré sa
uskutocnovalo v dopoludnajsich hodinach a odpoludnie bolo venované jogovej terapii. Hlavnymi
témami edukacie bola etikoterapia (Mgr. Beata Hlohovska, Univerzita vedomého Zivota ) a vychova
vzdelaného pacienta prostrednictvom projektu EUPATI (Mgr. Petra BaldZova, Asociacia na ochranu
prav pacientov). Cvi¢enia jogy (Robert Urgela, terapeut tradi¢nych ozdravovacich praktik) boli
zamerané na dychanie5, posilfiovanie drah merididnov, rozcvicovanie kibov, doplnené akusticko-
rezonanénou relaxaciou ayogou nidra. Radost a pocit sebadbvery sme u Ucastnikov
prehibili vramci tvorivych dielni — malovanie vlastnych motivov na tricka. Ulastnici mali
moznost wvyuZit aj rozne kupelné procedury, volny vstup na kuapalisko, po veceroch prijemné
vychadzky v kipelnom parku, ale najvaésim bonusom bolo samotné stretnutie pacientov.

Valné zhromazZdenie, pracovné zasadnutia

Prvého decembra sa uskutocnilo Valné zhromazdenie v Zavadke nad Hronom za ucasti 25 ¢lenov
zdruZenia. Celodnovy program bol venovany vyhodnoteniu ¢innosti ZPPH za rok 2018, pldnu prace na
rok 2019 a volbam do Kontrolnej komisie ZPPH na roky 2019-2021. Valné zhromaZdenie viedla Jana
Guranova, o ¢innosti zdruzenia informovala predsednicka Ilveta Makovnikova, predstavila plan prace
na dalsi rok, informovala o Vyrocnej konferencii PHA Europe, legislativnych procesoch v liekovej
politike. O uc¢asti na kampani k zvySeniu informovanosti o darcovstve orgdnov a transplantacii
hovorila Guranova. V ramci planu prace na rok 2019 Tomas Falb predstavil trasu vystupu na Zelené
pleso, ktory sa uskutocni pri prilezitosti Svetového dna PH. Valné zhromaZdenie bolo ukoncéené
diskusiou.

Pocas roka sa uskutocnilo 5 zasadnuti Rady ZPPH, z toho jedno s odbornym poradnym timom a 13
pracovnych stretnuti. Na zaver roka 12. decembra sme v rdmci pracovnej vecere pripravili
vyhodnotenie Cinnosti pre partnerov a predstavili sme im plan prace na nasledujuci rok.

Pacientom bolo poskytnutych celkom 13 poradenstiev.

3. Informovanost a rozsirovanie élenskej zakladne

Vyrocna konferencia PHA Europe

Pravidelnd ucéast na vyrocnej konferencii PHA Europe je prinosom v informovanosti a edukacii
a zaroven sa aktivne zucastfiujeme tvorby projektov. Spolo¢nd praca eurdpskych krajin vedie
k vyraznému zviditelneniu PH v eurépskom spolocenstve a zlepSovaniu podmienok na narodnych
urovniach. Tohto roku sa konferencia uskutocnila 13.-16.9. v Berline, za ZPPH sa jej zucastnila
predsednicka Iveta Makovnikova a timocnik Peter Makovnik. Hlavnymi bodmi 4-dfiového programu
bolo valné zhromaZdenie s predstavenim cinnosti za uplynulé volebné obdobie a pldanom prace. V
ramci tréningovej Casti boli pripravené Styri workshopy o réznych aspektoch, ktoré sme povazovali
za nevyhnutné pre posilnenie zdruZovania pacientov: tréning pacientov, rozsirenie ¢lenskej zdkladne,
cezhranicnd spolupraca a fundraising. Odbornym prednaskam o najnovsom vyvoji v PH sa venovali
hostia. Dr. Henning Gall (Uniklinik Giessen, Nemecko), ktory hovoril o biomarkeroch pre diagnézu PH
a moznosti lahSieho diagnostikovania. Prof. Dr. Marion Delcroix (University Hospitals Leuven,



Belgicko) sa venovala CTEPH webindrom. Tento rok sme mali moznost stretnlt sa so zastupcami
spolo¢nosti Arena, Actelion, Bayer, MSD. 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 tla¢ovych a obrazovych materidlov,
prostrednictvom webovej stranky a socidlnych sieti Facebook a Twitter. V Centre pre PAH na NUSCH
sa starame o propagdciu prostrednictvom nastenky a prisunom edukacného ainformacného
materiadlu. Tohto roku ndm pribudli nové brozury Prakticky sprievodca (nielen) pre pacientov s PH.
Tohto roku sme vydali dve €isla PH magazinu Fialka. Sihrn aktivit sme uverejnili v koncoro¢nom ¢isle.

V roku 2018 sme ziskali 9 novych ¢lenov.
Vzdelavanie

lveta Makovnikova sa zUcastnila dvoch vzdeldvacich cyklov Pacient aliek a Uspe$na pacientska
organizdcia = silnejsi hlas pacienta. Vzdelavania boli zamerané na zvySenie informovanosti, advokaciu
a obhajovanie zaujmov, klinické skdsanie a online komunikaciu pacientskej organizdcie, medialnu
zruénost.

23.-24. novembra sa 4 ¢lenovia ZPPH zucastnili 2. ndrodnej pacientskej konferencie AOPP. Hlavnou
témou konferencie bola v¢asna intervencia, biosimilary, klinické Studie a racionalna farmakoterapia.
Sucastou konferencie boli na navrh pacientskych organizacii po prvykrat odovzdané ocenenia Mgj
lekdr, Moja sestra ministerkou zdravotnictva A. Kalavskou.

4. ZlepSenie podmienok
Pripomienkovanie

K navrhovanému zvySovaniu doplatkov za lieky sme ostro protestovali, pisomne sme poslali nesuhlas
so zvySenim doplatkov za lieky na PAH. Makovnikova, Makovnik V., Krivdnek a JanoSikovd sa
zUcastnili na diskusii s politikmi a kfu¢ovymi hrd¢mi na tému revizie zmien Uhrady cien liekov, ktora
sa konala pri prilezitosti 2. narodnej pacientskej konferencie AOPP.

2% z dani

Zaciatkom jesene sme sa registrovali ako prijemcovia 2% z dani. Zisk z minulého roku sme vyuzili na

edukacéno-rekondi¢ny pobyt pre ¢lenov ZPPH v Kupeloch Slia¢. Aj v budicom roku planujeme vyuzit
prispevok na rovnaky ucel.

Tvorba projektov

KedZe finan¢nych 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 na aktivity
k Svetovému dnu PH a vzdelavaniu pacientov.Vsetky projekty boli Uspesné.

5. Spolupraca

Eurdpska kampan na podporu zvySenia darcovstva organov a transplantacii



Dna 14. septembra sa vo VarSave uskutocnilo prvé podujatie EUDONORGAN, ktoré nadvéazovalo na
minuloro¢ny skoliaci program EUDONORGAN, ktory absolvovala aj Jana Guranova. Samotnému
podujatiu predchadzala tladova konferencia. Celé podujatie malo dve hlavné témy: darcovstvo
organov a tkaniv v praxi a Uloha vplyvu médii na darcovstvo organov a tkaniv. Sucastou programu
boli aj vypovede pacientov po transplantacii oblicky a srdca a jedného darcu oblicky. Podujatia sa
zUcastnila Jana Guranova a hlavny transplantacny koordinator zo Slovenska, MUDr. Luboslav Bena,
ktory mal kratku prezentaciu o medidlnych kampaniach k darcovstvu organov na Slovensku (Sedem
Zivotov).

Transplantologicky kongres

Slovenska transplantologicka spolo¢nost organizovala v Bratislave 2. kongres v drioch 18.-20. oktdbra
2018. Program kongresu zahfnal Siroké spektrum tém a problémov, ktoré sa tykaju darcovstva a
transplantdcie organov a tkaniv. Kongresu sa zucastnila Jana Guranova, ktora ako Skolitel programu
EUDONORGAN obohatila svoje doterajsie poznatky o mnozstvo novych uzito¢nych informdcii.
https://videoportal.joj.sk/noviny/epizoda/58760-noviny-tv-joj (v 16:31 min.)

Kniha poviedok ,,Zi vo mne*“

9. oktdbra sa uskutocnil krst zbierky poviedok ,Zi vo mne“ v bratislavskom knihkupectve Martinus.
Inicidtorom tejto aktivity bolo OZ Dar Zivota. Ambasadorkou knihy sa stala herecka SND Tana
Pauhofova. Kniha obsahuje 15 poviedok, ktoré vznikli na zaklade skutocnych pribehov pacientov po
organovej transplantacii. Knizke predchadzala literdrna sutaZz pacientov po transplantacii ,Moj
pribeh”, ktorej sa zucastnila Jana Gurdnova. Jej pribeh sa stal predlohou k poviedke spisovatelky
Dany Podrackej. Cieflom projektu je Sirenie povedomia a pozitivnej mienky v oblasti transplantacnej
problematiky a darcovstva orgdanov na Slovensku.

http://www.darzivota.sk/krst-knihy-zi-vo-mne/

Spolupraca s ¢eskym zdruzenim

Pravidelnd vymena skusenosti s ¢lenmi ¢eského zdruZenia pokracovala. Na pozvanie SPPH sa PhDr.
Pavla Notova zucastnila rehabilitacného pobytu v Podébradoch, kde pocas troch dni viedla relaxa¢né
techniky s naslednym volnym rozhovorom, edukaciou a poradenstvom. Fyzioterapeutka Pavla
Mizerova sa pridala za ucelom vzajomnej vymeny skusenosti. Pavla N6tova prijala pozvanie aj na
valné zhromaidenie SPPH, ktoré sa konalo 23. novembra v Kladtore Zeliv. Vzajomné navitevy na
podujatiach sfubuju uzsiu spolupracu, vymenu informacii, poradenstva a vzajomnu pomoc.

Cerpanie finanénych prostriedkov ZPPH, o.z.
v roku 2018
Clensky prispevok 800,00
2% z dani 4 366,04
Refundacia chraneného pracoviska z UPSVaR 6 187,00
Dary 13 680,69
Ostatné 1 929,69

Celkové prijmy 26 963,42



https://videoportal.joj.sk/noviny/epizoda/58760-noviny-tv-joj

Materialne vybavenie

Odborna literatura 37,96
Kancelarske kreslo 253,21
Mys k PC 6,90
Spolu 298,07

PH magazin Fialka, fotodokumentéacia 884,60
Webstranka 118,13
MS Office 28,00
Doména 13,14
ESET licencia 17,45
Spolu 1 061,32

Prevadzkové naklady

Najomné 1 108,29
Telefon, internet 543,87
Postovné 183,60
Kancelarske potreby 54,63
Bankové a iné poplatky 248,13
Spolu 2 138,52
Mzdy, odvody

Mzdy pracovnikov, odmeny lektorom 4 925,45
Odvody 2519,17
Spolu 7 444,62

Cestovné, diéty

Pracovné stretnutia, zasadnutia Rady, Skolenia 612,89
Kampane, seminare, kongresy, konferencie 247,75
Spolu 860,64
Diskusné forum o PAH 225,54
Rehabilitaény pobyt 1 799,60
Vystup na Ostredok 4 553,78
Edukacno-relaxaény pobyt 3421,05
Od Tatier k Dunaju - Stafetovy beh 681,37
Vyroéna konferencia PHA Europe - Berlin 234,46
Konferencia SS VPL 578,22
Valné zhromazZdenie 633,88
Vyhodnotenie &innosti — pracovna vecera 1120,23




48,00
84,35
13 380,48

Viano¢ny koncert

Pracovné stretnutia

Spolu

Clenské prispevky 100,00
Ostatné 25,80
Spolu 125,80
Celkové vydavky 25 309,45
Zostatok 1 653,97
Prispevky darcov

Actelion 49,70 %

AOP Orphan 19,90 %

PHA Europe 13,50 %

GSK 9,50 %

MSD 6,80 %

Ostatni 0,60 %

Vo Velkom Krtisi, 8.1.2019

Sprévu zostavila: Mgr. lveta Makovnikova



