Vyrocna sprava
o ¢innosti ZdruZenia pacientov s plucnou hypertenziou, o.z. za rok 2022

Plicna artériova hypertenzia predstavuje jednu z foriem zvySeného krvného tlaku v plticnych
tepnach. Je to hendikepujuce, oslabujice a smrtelné ochorenie. Vazne ovplyviiuje schopnost ¢loveka
vykonavat vacsinu beinych Ccinnosti kazdodenného Zivota. Hlavnou ulohou zdruZenia je v
¢o najvacsej miere pomoct pacientom organizovanim spolocnych stretnuti zameranych na edukacénu
a rehabilitaént cinnost, psychologickd a socialno-pravnu pomoc ako aj snaha o zlepsenie socidlnych
a zdravotnych podmienok. Pre zriedkavy vyskyt je otomto ochoreni verejnost stale malo
informovana, preto dolezitym cielom ZdruZenia pacientov s plicnou hypertenziou je Sirenie
povedomia o pltucnej hypertenzii 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, lekarov, zdravotnikov
a priatefov. Sme aktivnym c¢lenom European Pulmonary Hypertension Association, Eurordis,
Slovenskej aliancie zriedkavych chorob, 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 Guranova - podpredsednicka
-Ing. Katarina Hrbacikova — ¢lenka

-Ing. Lukas Gondas — ¢len

- Marta Cerepkaiova - ¢len

Clenovia kontrolnej komisie:

-Pavol Marko — predseda
- PaedDr. Anna Babkova - ¢lenka
- Jan Duri$ - ¢len

V sicasnej dobe ma zdruZenie 84 &lenov.

Aktivity uskutocnené v roku 2022:

1. Podujatia na zvysSenie povedomia o PH

Den zriedkavych chordob

K Driu zriedkavych choréb sme na socialnych sietach Facebook, Twitter viedli kampan na zvysSenie
povedomia o zriedkavych chorobach, ktord spustil Eurordis. Pri tejto prileZitosti vznikla v
spolupraci s Rare Disease Day platformou aj digitalna knizka preloZzena do 28 jazykov, vratane
slovendiny. Bol to Pribeh o priatelstve, ktory priblizuje detom ako sa citia deti so zriedkavym
ochorenim v kolektive a ako im m6zu pomaoct.



https://www.phaslovakia.org/uploads/7/3/3/0/73300465/pr%C3%ADbeh-o-priate%C4%BEstve-2.pdf

Diskusné forum o PAH

Od roku 2017 sa pravidelne stretdvame so Studentmi tretieho ro¢nika Strednej zdravotnej Skoly v
Lucenci. Posledné dva roky sme boli niteni uskutocnit stretnutie prostrednictvom webinara. Témy
o PAH a vsetko, ¢o s tym suvisi (. Makovnikovd)ako aj o transplantaciach a darcovstve organov (J.
Guranova) boli doplnené kratkymi pacientskymi pribehmi. Janka Guranova hovorila aj o moznostiach
adopcie a predstavila svojho 14 mesacného synceka. Cely webinar bol zostaveny na dve vyucéovacie
hodiny. Zucastnili sa ho dve triedy. Verime, Ze v buddcom roku sa diskusné férum uskutocéni uz
prezencnou formou, pretoze kontakt je dolezity.

Napisali o nas: https://szslucnalc.sk/?p=14983

Svetovy den plicnej hypertenzie

10. vyrocie Svetového dia plucnej hypertenzie sme si pripomenuli viacerymi podujatiami v rdmci
europskej kampane ,Get breathles for PH”. V polovici aprila sme spustili kampan na sociadlnych
siefach. PoZiadali sme o nasvietenie délezitych budov v hlavhom meste na modro. 5. maja sa
rozsvietil vo farbe PH Prezidensky paldc a ndm. M.R. Stefanika pri OC Eurovea.

Hlavnym podujatim bol vystup na Chmelovu. V predvecer vystupu 6. mdja sa v Hoteli Vrsatec
uskutocnil informacny seminar o PAH a vyzname vystupu. Niesol sa pod nazvom Zazraky sa obcas
dejd. Hlavnym lektorom bol MUDr. Milan Luknar, ktory sa zameral na novu liecbu PH. V sobotu 7.
mdja sa vsprievode Stabu RTVS uskutocnil vystup 45 ucastnikov na Chmelovu s fotografiami
pacientov. Pocet turistov bol odrazom predchadzajucich pandemickych rokov, pocas ktorych sa akcie
neuskutocnili. Generdlnym partnerom podujatia bol Janssen. Dal$i partneri Bayer HealthCare, MSD,
AOP Healt, Hotel Vrsatec.

Dal$ou podporou v informovani o PH bol na bezecky tim, ktory sa tohto roku rozhodol, e ukaze
svoju podporu aj v zahraniéi. VItava Run bol $tafetovy beh na 360 km zo Sumavy do Prahy. Uskutoénil
sa v diioch 14.-15. méja. Clenovia timu po ukonéeni sttaze navtivili v Prahe ¢lena nasho zdruzenia
Tomasa Falba po transplantacii pluc.

www.rtvs.sk/televizia/archiv/14048/328286#1171
Video:
https://www.youtube.com/watch?v=cE4uhgYTKsM&t=10s

Sportové podujatia

Uz niekolko rokov ndm zachovavaju priazen Sportovci, ktori reprezentuji nase zdruzenie v trickach
kampane Get breathless for PH na roznych bezeckych sutaziach. Ich pocet, aktivita a ochota neustéle
rastie. Pochopili potrebu Sirenia informacii a zviditelnili PH prostrednictvom beZeckych sutazZi nielen
na Slovensku, ale aj v susednych krajinach (Cesko, Madarsko). Tohto roku odbehli viac ako 30 sutazi
ako kolektivy, i jednotlivci. Najvacsiu odozvu maju Stafetové behy na dlhé trate a maratdny.

Pre nds najvyznamnejSim podujatim bol Stafetovy beh ,0d Tatier k Dunaju”, ktory sa konal v polovici
augusta. 12-Clenny tim odbehol v trickdch kampane Get breathless for PH, pod nazvom Pacienti
s plucnou hypertenziou 345 km trasu z Jasnej do Bratislavy za necelych 33 hodin. Na svojich chrbtoch
niesli nasich pacientov s PH ako vzajomnud podporu. Prisli sme ich privitat do ciela, podakovat za
skveld pracu a povzbudit.


https://szslucnalc.sk/?p=14983
https://www.rtvs.sk/televizia/archiv/14048/328286#1171
https://www.youtube.com/watch?v=cE4uhgYTKsM&t=10s

Okrem beZeckych sutazi PH zviditelfiovali aj dalsi nasi fanusikovia, rodinni prislusnici a ¢lenovia
zdruZenia pocas roznych turistickych vystupov ainych Sportovych aktivit. Spontanne sa rozbehla
informovanost na Orave formou turistiky v Zadpadnych Tatrach a spinningu.

2. Aktivity pre clenov ZPPH

Edukacno-rekondi¢ny pobyt

Edukacno-rekondicny pobyt sa uz tradi¢ne uskutocnil v Kdpeloch Slia¢ 21.-26. augusta. Pobytu sa
zUcastnilo 16 ¢lenov zdruZenia. Program pozostaval z edukacnej a rekondi¢nej Casti ako zvycajne.
Napriek tomu sa pobyt trochu liSil od inych rokov. Mali sme k dispozicii dve procedury denne plus k
tomu nase aktivity, takZze program bol pestry a uzili sme si ho naplno.

V den prichodu sme sa zucastnili vynikajucej hudobno-recitacnej lah6dky v podani herecky Evy
Pavlikovej, zktorej sme mali krdsny kultirny zazitok. HodnotnU prednasku pani primarky
nefrologického transplantacného oddelenia Roosveltovej nemocnice v Banskej Bystrici MUDr. Evy
Lackovej si nikto nenechal ujst. Rozsirili sme si vedomosti o transplantacii organov. Prekvapila nas
sprava o priprave na tehotenstvo pacientiek pred transplantdciou a Uspesné popoOrodné stavy
tehotenstve po transplantacii. Prekvapilo nds, Ze v Banske] Bystrici sa uz mladé pacientky pripravuju.
Prezentdcia bola velmi zaujimava a ucastnici mali mnoZstvo otazok. Na zaver si slovo vyZiadala pani
Olga Stefanickd (Sanca pre peclef). Rooseveltova nemocnica v Banskej Bystrici v spolupraci so
Slovenskou hepatologickou spolo¢nostou v auguste spustila preventivny skrining pecene pod ndzvom
Sirius, ktorého cielom je odhalit ochorenie pecene vo véasnom Stadiu, ked' je este lieCitelné. PretoZe
Slovensko je na 1. mieste vo svete vo vyskyte cirhdzy pecene, vyzvala nds o zapojenie sa do tejto
akcie.

A aby sme urobili radost nasim damam, pripravili sme pre nich dve hodinky krasy s Mary Kay pod
vedenim Mgr. Evy Koperovej na tému lifting océného okolia. Pod odbornym dohladom sa
Zienky naudili ako sa starat o spomalenie starnutia.

Telocvi¢iu sme vyuZili len dvakrat, nakolko program bol skuto¢ne nabity. A napriek tomu, Ze v tomto
roku cvicili bez odborného lektora, iSlo ndm to velmi dobre. Kombindcia pilatesu a jogy bola velmi
prijemnd. Doplnili sme to vychadzkami v kupelfnom parku, kazdy podla svojich moZnosti. Aby sme
toho nemali malo avzdeldvali sa nielen vodbore mediciny, urobili sme si vylet s historickym
nametom. Navstivili sme artikuldrny kostol v Hronseku a vystavu o Medenom hamri v Banskej
Bystrici. Obidve miesta boli skuto¢ne vynimocné. Nechybala ani vychadzka v centre Bystrice a na
zaver nam vyborne padla vyborna vecera s obcerstvenim v Pizzerii Evijo. PoCas pobytu sme mali
vecernu grilovacku, tanecné vecery a posedenia.

Valné zhromazdenie, pracovné zasadnutia

Po vystupe na Chmelovd sa 8. mdja v Hoteli Vriatec uskutocnilo valné zhromaZdenie. Valné
zhromazdenie viedla Anna Kralovd, o cinnosti zdruzenia za volebné obdobie informovala
predsednicka lveta Makovnikova a predstavila plan prace na dalsi rok. Pocas valného zhromaZzdenia
sa uskutoénila volba ¢lenov Rady ZPPH. Do rady boli zvoleni novi ¢lenovia Marta Cerepkaiova a Lukas
Gondas. Nasledne si clenovia rady opéatovne zvolili za predsednicku 1. Makovnikovu
a podpredsednicku J. Guranovua.

Pocas roka sa uskutocCnili 4 zasadnutia Rady ZPPH a 16 pracovnych stretnuti. Na zaver roka sme
obnovili stretnutie s partnermi. V ramci pracovnej vecere sme vyhodnotili celoroénd cinnost



a predstavili sme im plan prace na nasledujuci rok. Podakovali sme im za podporu formou malého
darceka. Po prijemnej diskusii vSetci prijali pozvanie na veceru.

Pocas roka bolo poskytnutych pacientom celkom 15 poradenstiev.

3. Informovanost a rozsirovanie ¢lenskej zakladne
Vyrocna eurdpska konferencia PH, valné zhromazdenie PHAE

Z dévodu pandémie sa vyrocnd eurdpska konferencia PH aj valné zhromazdenie PHAEurope
presunulo z roku 2021 na marec 2022, napriek tomu sa konalo online prostrednictvom aplikacie
ZOOM. Na pripravach sme sa podielali niekolko tyZzdnov. Pocas tyzdna odznelo 11 prezentacii, ktoré
celej konferencii predchadzali. Z toho vyplyvalo aj vela uloh na ziskanie finan¢ného prispevku pre
zdruZenie, priprava otazok pre lektorov, postavenie virtualneho stanku s nasimi brozurami, letdkmi a
videonahravkami. Konferencie sa za naSe zdruZenie zucastnili Peter Makovnik a Jana Guranova. Pocas
2-dnovej konferencie si vypoculi lektorov — Spickovych odbornych lekdrov, reprezentantov priemyslu,
ale aj pacientov, ktori odpovedali na nase otdzky kroéznym témam (liecba CTEPH a PH v USA, o
cviceni, sexe a antikoncepcii, detskej PH, o vyZive, ajurvéde).

Valné zhromazdenie sa uskutoénilo na dvakrat. V janudri bola volba ¢lenov rady PHAE. Dalsie

valné zhromazdenie sa uskutocnilo 16. marca po skonceni konferencie. Okrem vyhodnotenia Cinnosti
a planu préace na rok 2022 bolo vyhodnotenych 10 TOP zdruZeni s najvacsim poctom aktivit. ZPPH sa
umiestnilo na 7. mieste (spomedzi 22 krajin). Tiez bol predstaveny revidovany projekt Vyva do akcie
(,,Call to Action — renewal” ), ktory planovali predstavit v aprili 2022 v Europarlamente.

V novembri sa uskutocnila dalSia konferencia v Barcelone, no tejto sme sa po prvykrat nezucastnili zo
zdravotnych dovodov.

Informovanost pacientov

Neustéle 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,
prostrednictvom webovej stranky a socidlnych sieti Facebook a Twitter. V Centre pre PAH na NUSCH
sa starame o propagdciu prostrednictvom ndastenky a prisunom edukacného ainformacného
materidlu vo vsetkych centrach na Slovensku.

Obnovili sme kontakt s Centrom pre PAH vo VUSCH. Informovali sme ich o aktivitach, ktoré
opakovane pripravujeme pre pacientov.

Suhrn aktivit sme uverejniliv koncoroc¢nom cisle PH magazinu Fialka.
V roku 2022 sme ziskali 8 novych ¢lenov.

4. ZlepSenie podmienok

Eurdpske projekty

ZPPH sa aktivne zapdjalo do tvorby nasledujucich eurdpskych projektov, ktoré koordinovala PHA
Europe, a to formou dotaznikov a pripomienok.



Vyzva do akcie

PHA Europe spustila vroku 2012 vyzvu do akcie v Eurdpskom parlamente. Na zasadnuti ZPPH
zastupoval MUDr. Milan Luknar. Po 10 rokoch vznikla potreba predlozit novi revidovand vyzvu,
nakolko sa podmienky zmenili. 26. aprila 2022 sa pri okrihlom stole v Eurépskom parlamente v
Bruseli zisli zastupcovia réznych pacientskych zdruzeni, regulac¢nych organov a farmaceutickych
spolocnosti spolu s lekarskou reviznou komisiou, ktorej predsedal prof. Marc Humbert, aby oficidlne
predstavili novy pozicny dokument. Podujatie bolo jednym z prvych stretnuti organizovanych v

Eurdpskom parlamente a bolo to Uplne prvé a vilajkové podujatie zaujmovej skupiny MEP Lung Health
Group. PHA Europe je jeho sucastou a spolupracuje s dal$imi zdruzeniami pacientov s plicnymi
chorobami - Eurépska respiraéna spoloénost (ERS). U&astnici odévodnili vyzvu a upriamili pozornost
na potreby kvalitnejSej diagnostiky a liecby PH.

Nové usmernenia

Dlho ocdakdvané nové usmernenia ESC/ERS pre diagnostiku a liecbu plucnej hypertenzie boli
predstavené vlete pocas vyrocného kongresu ESC v Barcelone. Pracovnd skupina pre nové
usmernenia vynaloZila v poslednych dvoch rokoch enormné usilie na aktualizaciu predchadzajucich
usmerneni, ktoré boli zverejnené v roku 2015. Bolo to vobec prvykrat, ¢o sa zastupcovia pacientov
zUcastnili na takomto prieskume a PHA Europe bola sucastou tejto prace.

https://europeanlung.org/wp-content/uploads/2022/09/Diagnhosing-and-treating-PH-Understanding-
the-professional-guidelines-EN.pd

Protest

Dria 22. juna sme svojou Ucastou pred parlamentom podporili protestnd tlacovku AOPP proti
znizeniu dostupnosti beZnych liekov, pouzivaniu lacnejsich a nedostatocne efektivnych
zdravotnickych pomdcok a vyluceniu pacientov z poradnych organov.

Siesta celoslovenska pacientska konferencia

V dhoch 25.-26. novembra sa uskutocnila 6. celoslovenskd pacientska konferencia, ktorej
organizdtorom bola Asocidcia na ochranu prav pacientov (AOPP). Program sa tykal manazmentu
pacienta - cesty od diagnostike k liecbe. O tejto problematike diskutovali zastupcovia zdravotnickych
institucii - poistovni, ambulantnych a nemocni¢nych lekérov, lekarnikov, kipelnictva, vyrobcov liekov.
Druhy den konferencie bol venovany manazmentu a ceste pacienta v ramci jednotlivych diagndz,
ktoru predstavili zastupcovia pacientskych organizacii. lveta Makovnikova predstavila Vyzvu do akcie,
ktord sa konala v aprili v Europarlamente. Zvyraznila potreby pacientov a zdravotnikov pri diagnostike
a liecbe PH na Slovensku. Pripravili sme letaky a brozury Vyzvy do akcie, ktoré sme distribuovali
tvorcom zdravotnych politik.

Vo vecernych hodinach prvého dnia konferencie sa konal galavecCer, na ktorom sa odovzdavali
ocenenia ,M0j lekar”, ,Moja sestra”. Na zaklade nomindcii pacientov a Sirokej verejnosti rozhodla 5-
¢lennda porota menovana predsednictvom AOPP o udeleni ocenenia 10 lekarom a 10 sestram za ich
obetavu prdcu a prinos pre pacientov. Cenu "MG&j lekar" si prevzal aj MUDr. Milan Luknar, PhD,
ktorému sme prisli popriat eSte vela trpezlivosti a eldnu v jeho dal3ej vynikajlcej préci pre pacientov
s PH. Na zaver sme poskytli rozhovor pre radio Regina.

https://aopp.sk/clanky/default/zlepsenie-manazmentu-cesty-pacienta-pomoze-skratit-cas-od-

diagnostiky-k-liecbe



https://www.phaeurope.org/wp-content/uploads/call-to-action-april-2022.pdf
https://europeanlung.org/wp-content/uploads/2022/09/Diagnosing-and-treating-PH-Understanding-the-professional-guidelines-EN.pd
https://europeanlung.org/wp-content/uploads/2022/09/Diagnosing-and-treating-PH-Understanding-the-professional-guidelines-EN.pd
https://aopp.sk/clanky/default/zlepsenie-manazmentu-cesty-pacienta-pomoze-skratit-cas-od-diagnostiky-k-liecbe
https://aopp.sk/clanky/default/zlepsenie-manazmentu-cesty-pacienta-pomoze-skratit-cas-od-diagnostiky-k-liecbe

https://aopp.sk/clanky/default/pacienti-uz-po-siestykrat-ocenili-pracu-lekarov-sestier-cenu-

verejnosti-si-odniesli-kosicke-zdravotnicky

https://www.zriedkavechoroby.sk/spravy/ocenenie-moj-lekar-ziskali-aj-dvaja-lekari-z-pracovisk-pre-
zriedkave-choroby/?fbclid=IwAR2Xtx4b9uluhsUT7s3NBtY43Zza6qKN1KT8CJwaHkd7v4XvkvOxIdMxjL4

Projekty

Finanéné prostriedky na ¢innost zdruzenia ziskavame vacsinou z projektov, s€asti z2% z dani,
pripadne z darov. Tohto roku sme podali 4 projekty na aktivity k Svetovému dnu PH, informacnym
kampaniam a vzdeldvaniu pacientov. VSetky projekty boli Uspesné.

Sprostredkovali sme ¢lenom ponuku prace v projekte Active.me z nérskych fondov na poziciu
tzv.,trénera zdravia” pre viac ako 60-ro¢nych pacientov s vysokym tlakom a hladinou cukru. Ponuka
plati aj na certifikaciu tejto prace. Jedna ¢lenka sa zapojila do projektu ako pacientka.

2% z dani

Uverejnili sme poufZitie zisku 2% z dane v Obchodnom vestniku. Zaciatkom 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 Sliaé. Aj v budicom roku planujeme vyuzit prispevok na rovnaky ucel.

Vo Velkom Krtisi, 31.12.2022

Spravu zostavila: Mgr. lveta Makovnikova
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Cerpanie finanénych prostriedkov ZPPH,0.z.
zarok 2022 k 31.12.2022

Clensky prispevok 690,00
2% z dani 4 879,04
Refundacia chraneného pracoviska z UPSVaR 7 784,06
Dary 6 595,00
Zmluva s PHAE - preklady, web 4 200,00
Refakturacia 650,00
Ostatné 3 558,84

pjKove p 3 0,94

PH magazin Fialka, fotodokumentacia 333,08
Webstranka 179,29
Antivirus licencia 17,45
Reklama na socialnych sietach 200,51
Letéky a brozury 109,33
Reklamné tricka 221,00
Spolu 1060,66

Prevadzkové naklady

Néjomné 1274,06
Telefon, internet 447,08
Postovné 153,85
Kancelarske potreby 52,26
Bankové a iné poplatky 225,16
Spolu 2 152,41

Mzdy, odvody

Mzdy pracovnikov, odmeny lektorom 6475,89
Odvody 3533,83
Preklady, web 4 200,00
Spolu 14 209,72
Pracovné stretnutia, zasadnutia Rady, Skolenia 370,69
Kampane, seminare, kongresy, konferencie 558,92

Spolu 929,61




Svetovy den PH, Valné zhromazdenie 7 722,86
Edukacno-rekondi¢ny pobyt 4 260,10
Od Tatier k Dunaju - Stafetovy beh 1 950,00
Celoslovenska pacientska konferencia 220,96
Vyhodnotenie €innosti - pracovna vecera 1 285,78
Spolu 15 789,70

Clenské prispevky

100,00

Spolu

100,00

Celkové vydavky

Zostatok

33 892,10

-5 535,16

Prispevky v %

UPSVaR 31%
PHA Europe 28%
2% z dane 19%
Jannsen 9%
vytazok z WPHD 6%
AOP Orphan 1%

3%

¢lenovia ZPPH

Vypracovala: Mgr. Ilveta Makovnikova
Vo Velkom Krtisi diia 3.1.2023



