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1.

VZNIK OBCIANSKEHO ZDRUZENIA

Obcianske zdruzenie Slovensky klub pacientov po transplantacii krvotvornych buniek —

EBMT.SK bolo zaregistrované na Ministerstve vnutra Slovenskej Republiky ako nezavisla

mimovladna organizacia dna 7. 4. 2010 pod ¢islom spisu VV'S/1-900/90-35540.

CIELLOM ZDRUZENIA JE:

poOsobit’ v prospech pacientov po transplantacii krvotvornych buniek (TKB), v
prospech ich rodin a blizkych l'udi, pomdct’ pri vSestrannom zlepSovani kvality ich
zivota pocas hospitalizacie a po skonceni vlastnej lieCby

osvetovou ¢innost'ou zvySovat’ informovanost’, vzdelanie a poznanie Sirokej verejnosti
a dotknutych jednotlivcov o najnovSich moznostiach liecby TKB a o chorobach
veducich k TKB

vytvorit' spolupracujiicu siet’ regionalnych klubov pre pacientov po TKB pri
jednotlivych transplanta¢nych centrach v Slovenskej republike

organizovat’ pre pacientov po TKB aich blizkych vzdelavacie, turistické a kultarne

aktivity, pontiknut’ moznost’ konzultéacii s odbornikmi

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

podporovat’” vyskum, klinické S$tadie a Specidlne terapeutické rezimy v oblasti
transplantacii krvotvornych buniek s cielom poskytnut optimalnu liecbu ¢o
najvacSiemu mnozstvu pacientov a zaroven obhajovat’ I'udskt ddstojnost’ a Zivot od

pocatia
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2. HLAVNE AKTIVITY

v’ stretnutia transplantovanych pacientov a ich blizkych

v’ sprevadzanie v lie¢be

v’ podpora vzdelavania pacientov a ich blizkych, poradenstvo s odbornikmi
v' rekondi¢né pobyty pre pacientov po transplantacii krvotvornych buniek

v" podpora Narodného registra dobrovolnych darcov kostnej drene

3. REALIZOVANE PROJEKTY V ROKU 2011

Vikendovy relaxa¢ny pobyt transplantovanych pacientov a ich blizkych

Ciel'om rekondi¢ného pobytu bolo vytvorit’ priestor pre spolo¢né stretnutia, v ktorych
sa pacienti po TKB spolu so svojimi blizkymi mohli spoznat’, inSpirovat’ sa a podelit
0 sktisenosti z obdobia liecby a rekonvalescencie. Pre mnohych je obdobie liecby a po
prepusteni z nemocnice obdobim izolacie od okolia kvoli rezimu, ktori musia
imunokompromitovani transplantovani pacienti dodrziavat. Uspes$na transplanticia este
nemusi znamenat’ vylieCenie a mnohi pacienti po TKB ostavaju s trvalymi nasledkami liecby
doma, ¢asto na invalidnom dochodku. Vtedy su pre nich vel'kym povzbudenim l'udia, ktori im
rozumeju, pretoZe prezili nieCo podobné.

Realizacia:

V posledny septembrovy vikend sa stretli takmer dve desiatky transplantovanych pacientov
spolu so svojimi blizkymi v prostredi krasnej prirody Vysokych Tatier. V priatel'skej
atmosfére mali moznost’ relaxovat’ a spolo¢nou nenaro¢nou turistikou urobit’ aj nieco pre
svoje zdravie. Po cely ¢as pobytu mali pacienti k dispozicii wellness hotela s bazénom, saunami

a moznost'ou vyuzit rézne druhy masazi.
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Transplanta¢na brozirka

Cielom projektu bolo v spolupraci s transplantovanymi pacientmi a odbornikmi
vypracovat’ informa¢nu brozirku, ktora by slizila najmd novym pacientom a prinasSala
komplexné informacie 0 priebehu liecby od jej zaciatku az po postupny navrat do Zivota.

Realizacia:

V oktobri EBMT.SK vydalo 62 stranovu publikaciu, v ktorej st zhromazdené informacie od
diagnostiky, cez planovanie transplantacie a jednotlivé fazy liecby, opisané s mozné
a oéakavané komplikéacie a obdobie rekonvalescencie. Odborny text je dopiiiany obrazkami
a sprevadzany postrehmi, podnetmi apovzbudeniami pacientov, ktori uz liecbu

transplantaciou krvotvornych buniek maji uspesne za sebou.

Pacienti pacientom

Cielom projektu je zabezpeCit podporu pacientom od pacientov najmd formou
individualnych stretnuti transplantovanych pacientov, formou sprevadzania v liecbe, formou
skupinovych stretnuti v ramci klubovej ¢innosti zdruzenia.

Realizécia:

Pocas roka sa uskutoénilo niekol'ko stretnuti pacientov vV malych skupinkach v Bratislave,
Ziline, Trenéine, Bardejove, vikendovy pobyt pacientov v Starom Smokovci a valné

zhromazdenie.

Webova stranka zdruZenia

Cielom je vytvorit informaény portal, on-line diskusiu, férum pre pacientov
a odbornikov.

Realizacia:

Webova stranka www.ebmt.sk prinasa aktudlne informacie o transplantacii krvotvornych
buniek, priblizuje jednotlivé postupy a kroky liecby a predstavuje ciele, poslanie a aktivity

zdruzenia a ponuka priestor pre socialne, pravne a psychologické poradenstvo.
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4, HOSPODARENIE OBCIANSKEHO ZDRUZENIA

Prijmy EBMT.SK v roku 2011:

Prijaté prispevky (dary) od fyzickych osob 475 €
Prijaté prispevky od inych organizacii 2330 €
Uroky 0,09 €
Spolu prijmy: 2805,09 €

Vydavky EBMT.SK v roku 2011:

Prevadzkova rézia 40,6 €
Realizované projekty 2358,39 €
Spolu vydavky: 2398,99 €

Zostatok (pokladna + bezny ucet) na konci roku 2010: 213,94 €
Zostatok (pokladna + bezny ucet) na konci roku 2011: 620,04 €

5. CLENOVIA OBCIANSKEHO ZDRUZENIA

Obcianske zdruzenie pracovalo v roku 2011 v tomto zloZeni:

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

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

Hlavny kontrolér: Mgr. Ivana OndriSekova

Ku dnesnému dinu ma EBMT.SK 72 ¢élenov.
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6. PODAKOVANIE

Dakujeme vsSetkym ochotnym darcom a dobrovolnikom za finanéni a vecni pomoc a

podporu pri priprave a realizacii tohtorocnych projektov ob¢ianskeho zdruzenia EBMT.SK.

NaSi partneri:

Liga proti rakovine

MUDr. Milos§ T

Supolienka, 0.z.

Studenti Biochémie UK v Bratislave

individualni darcovia

DAKUJEME!
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