Mili priatelia a priaznivci,

plicna artériova hypertenzia predsta-
vuje jednu z foriem zvyseného krvného
tlaku v plicnych tepnach. Je to zévaziné
ochorenie, ktoré vyznamnym sp6sobom
zasahuje do Zivota cloveka postihnutého
touto diagnoézou a celého jeho okolia. Je
to ochorenie velmi vzacne a stale sa od-
haluje v pomerne pokrocilom stadiu.

Doneddvna sme nemali k dispozicii Ziadne prostriedky, ktoré by
mohli priaznivo ovplyvnit zdravotny stav a Zivotnu perspektivu
chorych. Len v poslednej dobe sa objavili moderné liecebné po-
stupy, ktoré sice ochorenie stale nevedia vyliecit, ale zlepsuju
kvalitu Zivota, spomaluju priebeh ochorenia a predlzuju zZivot.
Cim skor sa s liecbou zacne, tym je Sanca na lepsi vysledok vys-
Sia. Dobra sprava je, Ze v ostatnom ¢ase sa moznost vyuzivat
najmodernejsie lieCebné postupy na europskej urovni dostala
aj slovenskym pacientom. Liecba vsak nadalej ostava zloZita, do-
zivotna, financne velmi narocna a psychologicky vycerpavajuca
pre pacienta, jeho pribuznych, ale aj oSetrujuci personal a celu
spolo¢nost.

Je zndme, Ze dobre informovany a vzdelany pacient déslednej-
Sie dodrziava lieCebny rezim a jeho perspektiva je priaznivej-
Sia. Ak porozumeju charakteru tohto ochorenia aj osoby, ktoré
s pacientom Zziju a pomdhaju mu, budi moct lepsie pinit jeho
aj svoje potreby, a tak si ulahcit spolocny udel. Preto je potreb-
né ocenit, Ze z iniciativy pacientov vzniklo zdruzenie, ktoré
spaja nielen ich samotnych, ale aj ich pribuznych a zndmych,
lekarov a vsetkych, ktori sa o nich staraju. Je otvorené vietkym
ostatnym, ktorym nie je [ahostajna sice mala skupina, no tazko
postihnutych oséb, Zijucich medzi nami. Zdruzenie si kladie za
ciel'priamo aj nepriamo pomahat pacientom, zvysovat ich zna-
losti o svojom ochoreni a boji s nim, zapojit aj ich pribuznych
a priatelov, ako aj zlepSovat povedomie o tejto chorobe v laickej
i odbornej verejnosti. Nezanedbatelnym faktom je, Ze takato or-
ganizacia moze ovplyvnit aj dostupnost najnovsich liecebnych
prostriedkov pre obyvatelov Slovenska.

Zdruzenie preto privita akukolvek pomoc a dobrovolnu aktivitu,
ktoré pomozu prispiet k dosiahnutiu tychto nelahkych cielov.
Viac informacii najdete na internetovej stranke zdruzenia.
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Vazeni priatelia,

ked'nam oznamili, ze trpime na pltcnu
artériovd hypertenziu, ostali sme za-
skoceni. O tejto chorobe sme netusili
vela nielen my, ale zriedkavo sa s nou
stretavala aj odborna verejnost. Je to
choroba, ktora sa nazyva aj ,sirotou”,
pretoZe na nu trpi len malo [udi. Koho
vsak zasiahne, toho poznaci silno. Pacienti sice casto vy-
zeraju navonok zdravi, no v beznom Zzivote im mnohokrat
kladie prekazku i zopar schodov. Donedavna sa tato cho-
roba nedala liecit. Dnes vieme, Zze mame nadej v podobe
viacerych liekov, ktoré ju Uspesne spomalia Ci zastavia.

S postupom casu sme vsak zistili, ze nas nie je tak malo,
ako sa zdalo. Preto sme sa rozhodli ovplyvnit svoj osud aj
vlastnymi silami a zalozit si organizaciu pacientov. Mys-
lienka to nie je nova, takéto organizacie os6b s inymi
ochoreniami vo vyspelom svete pomahaju pacientom aj
ich okoliu lepSie pochopit podstatu svojej choroby, vzde-
lavat ich a poskytuju im rézne druhy pomoci.

Nase Zdruzenie pacientov s plucnou hypertenziou, o. z.,
(ZPPH) pravne vzniklo 5. marca 2010. Ustanovujuce za-
sadnutie sa uskutocnilo 30. aprila 2010 za ucasti 33 zare-
gistrovanych clenov z radov pacientov, pribuznych a zna-
mych, lekarov Ci fyzioterapeutov. Pri zakladani zdruzenia
nam pomohla aktivna spolupraca s ceskou pacientskou
organizaciou, a to jednak cennymi radami a skusenos-
tami, ale aj materialne. V kratkom case sa nam podarilo

naplno rozbehnut ¢innost a zorganizovat stretnutie, kto-
ré prinieslo prvé ovocie v podobe teoretickych prednasok
i praktickych ukazok a vhodnej rehabilitacie. V priebehu
polroka po zalozeni sme sa stali clenmi Eurépskeho zdru-
zenia pacientov s plucnou hypertenziou, ktoré zdruzuje
22 clenskych narodnych zdruzeni. Okrem priamych kon-
taktov so vsetkymi europskymi clenskymi krajinami sme
nadviazali vztahy aj s americkou asocidciou, ktord ma vo
vzdelavani pacientov aj laickej verejnosti najdIhSie skuse-
nosti.

Cielom nasej cinnosti je snaha o zlepSenie kvality Zivota
pacientov, podporu vzajomnej solidarity a psychicka pod-
pora pacientov a ich blizkych. Chceme vytvarat priestor
pre vzajomné neformdlne stretnutia a sprostredkovavat
poradensku sluzbu nielen v oblasti zdravotnej, ale aj psy-
chologickej a socialno-pravnej. Vytvarame a aplikujeme
rehabilitacny program, ktory je ddlezitou zlozkou liecby
a pomaha chorym udrzat si telesnu kondiciu a psychicku
pohodu. Dalsou nasou délezitou ulohou je sirit v laickej
i odbornej verejnosti povedomie o tomto sice vzacnom,
no tazkom ochorent.

Ponukame pacientom, ich blizkym aj Sirokej verejnosti
moznost zapojit sa do cinnosti nasho zdruzenia, a tak
pomoct sebe a ostatnym. Stante sa clenmi Zdruzenia pa-
cientov s plicnou hypertenziou.

Viac sa dozviete na nasej webovej stranke
http://www.phaslovakia.org
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