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1. VZNIK OBCIANS KEHO ZDRUZENIA

In$pirovani myslienkou Patient&Family Day (dha pre pacientov aich blizkych vramci

konferencie EBMT) sa rozhodli slovenski pacienti po transplantacii krvotvornych buniek zalozit
vlastny klub - pravne samostatni jednotku, ktora by pracovala v prospech transplantovanych
pacientov na Slovensku. Obcianske zdruzenie Slovensky klub pacientov po transplantécii
krvotvornych buniek — EBMT.SK, ktoré vzniklo pri Klinike hematologie a transfuziologie
Univerzitnej nemocnice s poliklinikou sv. Cyrila a Metoda v Bratislave zacalo svoju ¢innost’ v
marci 2010 a od 7.4.2010 je zaregistrované ako nezavisla mimovladna organizacia na Ministerstve
vnutra Slovenskej Republiky pod &islom spisu VVS/1-900/90-35540, ICO: 42073073.

2. ZAMERY A CIELE ZDRUZENIA

posobit’ v prospech pacientov po transplantacii krvotvornych buniek (TKB), v prospech ich
rodin a blizkych I'udi, pomoct’ pri vSestrannom zlepSovani kvality ich Zivota a Zivota ich
blizkych pocas hospitalizacie a po skonceni vlastnej liecby

osvetovou ¢innost'ou zvySovat informovanost’, vzdelanie a poznanie Sirokej verejnosti a
dotknutych jednotlivcov o najnovsich moZznostiach liecby transplantaciou krvotvornych
buniek a o chorobach veducich ku transplantacii krvotvornych buniek

podporovat’ odborny rast lekarov, sestier a d’alSieho zdravotnickeho personalu, psychologov
a vSetkych, ktori pracuju s transplantovanymi pacientmi po hematoonkologickom alebo
inom vaznom ochoreni

vytvarat’ nové iniciativy v prospech transplantovanych pacientov a presadzovat’ ich cez
kompetentné miesta, organizovat’ pre ¢lenov vzdelavacie, turistické a kultiirne aktivity,
ponuknut’ moznost’ konzultacii s odbornikmi

vytvorit’ spolupracujicu siet’ regionalnych klubov pre pacientov po TKB pri jednotlivych
transplantacnych centrach v Slovenskej republike a spolupracovat’ s organizaciami s
podobnym zameranim doma i v zahranic¢i, podporovat’ ich aktivity

zapdjat’ sa do aktivit EBMT (The European Group for Blood and Marrow Transplantation)
pod metodickym vedenim EBMT Outreach Committee

ziskavat’ finan¢né prostriedky na financovanie aktivit potrebnych na uskuto¢iovanie ciel'ov
zdruZenia, vydavat’ vzdelavacie a propaga¢né materidly

podporovat’ vyskum, klinické stadie a Specidlne terapeutické rezimy v oblasti transplantécii
krvotvornych buniek s ciel'om poskytnat’ optimalnu lie€bu ¢o najvacSiemu mnozstvu
pacientov a zaroven obhajovat’ 'udska dostojnost’ a zivot od pocatia
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3. HLAVNE AKTIVITY

— stretnutia transplantovanych pacientov a ich blizkych
— podpora vzdelavania a poradenstvo

— Ucast’ na konferenciach a osvetova ¢innost’

— organizovanie finan¢nych zbierok

4. REALIZOVANE PROJEKTY V ROKU 2010

1.) Zakladajuce stretnutie EBMT.SK potas 4™ Patient and Family Day vo Viedni, 20. 3. 2010

Myslienku zalozit' vlastny Klub pacientov, ktory by bol vc¢leneny do Struktiry EBMT
priniesli z Patient and Family Day vo $védskom Goteborgu slovenski pacienti. Po odbornom
programe hosti z celej Eurdpy sa o 17:00 hod. v hale C2 stretli slovenski pacienti a ich blizki, aby
predstavili vznikajuce obcianske zdruzenie Slovensky klub pacientov po transplantacii
krvotvornych buniek — EBMT.SK etablované na medzinarodnej platforme EBMT. Stretnutie
otvoril hlavny odbornik Slovenskej republiky pre hematologiu doc. MUDr.Martin Mistrik, PhD.,
rokovanie pokracovalo vystupenim MUDr. Vladimira Kozu, zadstupcu EBMT Outreach Committee.
V programe vystipila aj zdravotna sestra z transplantaéného centra v Londyne, Gemma White,
ktora predstavila pracu sestier pre pacientov po transplantacii krvotvornych buniek, zastupca Klubu
pacientov Slovenskej myelomovej spolo¢nosti doc. Ing. Miroslav Hrianka a zéstupcovia pacientov
novovznikajiceho zdruzenia. ZastreSenie Slovenského klubu pacientov po transplantacii
krvotvornych buniek pod EBMT podporil uz v auguste 2009 prezident EBMT prof. Niederwieser,
prof. Gluckmanova, zakladatelka transplantacii s pupocnikovou krvou a tiez autorka projektu
Patient and Family Day pani Anita Waldmann, prezidentka spolo¢nosti Myeloma Euronet. Hlavnou
napliiou EBMT.SK bude odborné, informacné, I'udské i vztahové zastreSenie a pomoc suc¢asnym i
budicim pacientom a ich rodindm v naro¢nom obdobi pred a po TKB.

2.) Webova stranka zdruZenia

Jednym z prvych krokov EBMT.SK bolo vytvorenie webovej stranky www.ebmt.sk, ktora
sluzi ako informacény portal, online diskusia, forum pre pacientov a odbornikov. Snazi sa ponukat’
aktualne informacie 0 moZnostiach lieby transplantaciou krvotvornych buniek, pribliZit' jednotlivé
postupy a kroky liecby, ktoré by pacientov a ich blizkych mohli zaujimat’. Predstavuje ciele,
poslanie a aktivity zdruZenia a pontika priestor pre socialne, pravne a psychologické poradenstvo.

3.) Stretnutie transplantovanych pacientov bratislavskej kliniky hematologie a transfuziolégie

Stretnutie EBMT.SK, ktoré sa uskutocnilo v sobotu 27.11.2010 v Nemocnici sv. Cyrila
a Metoda v Bratislave, bolo prvym stretnutim pre pacientov po TKB svojho druhu vramci
Slovenska. Mnohi sa nenechali odradit’ vzdialenostou, zdravotnymi tazkostami, ale nadSeni
myslienkou Klubu transplantovanych pacientov prisli, aby sa mohli zapojit' do spolo€ného usilia —
spolupracovat’ v prospech pacientov po transplantéacii krvotvornych buniek a ich blizkych a aby dali
jasny odkaz aj Sirokej verejnosti, ze su okolo nas chori, ktori potrebuju mimoriadnu pomoc v
mimoriadnej zivotnej situdcii. Pozvanym host'om sa prihovoril doc. MUDr. Martin Mistrik, PhD.,
prednosta KHaT a predstavil zaciatky Kliniky, historiu transplantacii kostnej drene a krvotvornych
buniek na Slovensku, spolupracu transplantacného timu, oddelenie a sposoby ziskavania Stepu pre
transplantaciu. RNDr. Maria KuSerikova pritomnym opisala tlohu a pracu Registra dobrovolnych
darcov kostnej drene a podporila snahu EBMT.SK robit’ osvetu a ziskavat’ dobrovolnych darcov v
prospech nasho registra, ktory je zaradeny do medzindrodnej siete registrov dobrovolnych darcov
kostnej drene. ThDr. Juraj Sedlacek, PhD. predstavil mySlienku a pozadie vzniku Klubu pacientov a
na zaver Mgr. Miroslava Pialova predstavila stanovy zdruzenia, prava a povinnosti C¢lenov
EBMT.SK, nacrtla vizie do buducnosti a pozvala vSetkych k spolupréaci.

EBMT.SK je dielo pre dobro tych, ktori to potrebuju teraz alebo v budicnosti —
transplantovani pacienti a ich blizki.
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5. HOSPODARENIE OBCIANSKEHO ZDRUZENIA

Prijmy a vydavky EBMT.SK:

Zostatok z minulého roka: 0 €
Finan¢né dary: 517,77 €
Prevadzkova rézia: 122,06 €
Realizované projekty: 181,77 €
Mzdové naklady: 0 €

Spolu prijmy: 517,77 €
Spolu vydavky: 303,83 €

Zostatok: 213,94 €

Vzhl'adom na kratkost’ ¢asu neboli pripravené d’alSie projekty na realizaciu a nevyuZity finan¢ny
zostatok bol presunuty do roku 2011.

6. CLENOVIA OBCIANSKEHO ZDRUZENIA

Obcianske zdruzenie pracovalo v roku 2010 v tomto zlozeni:

Spravna rada - 9 ¢lenov: Doc. Martin Mistrik, PhD., MUDr. Eva Bojtarova, PhD., MUDr. Vladimir
Koza, Doc. Ing. Miroslav Hrianka, PhD., Mgr. Viera Jarolikova, PhDr. Silvia MikuSova, Mgr. Miroslava
Pialova, ThDr. Juraj Sedlacek, PhD., DiS., Bc. Jan Tuleja

Predseda zdruZenia: Mgr. Miroslava Pialova
Podpredseda zdruZenia: PhDr. Silvia Mikusova

Ku dne$nému diiu ma EBMT.SK celkovo 49 &lenov.

7. PODAKOVANIE

Dakujeme vsetkym ochotnym darcom a dobrovolnikom za finanénii a vecnd pomoc a
podporu pri priprave a realizacii tohtoro¢nych projektov obc¢ianskeho zdruzenia EBMT.SK.
Nasi partneri: MUDr. Milo§ Trn

Nadacia Leukémie



