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Vyrocna sprava
obc¢ianskeho zdruzenia

Slovensky klub pacientov po transplantacii

krvotvornych buniek - EBMT.SK
za rok 2012
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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.

CIELOM ZDRUZENIA JE:

= pdsobit’ 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' spolupracujucu 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 Stadie a Specidlne terapeutické rezimy v oblasti
transplantacii krvotvornych buniek s cielom poskytnut optimalnu liecbu co
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

v vyskumna a publika¢na ¢innost’

3. REALIZOVANE PROJEKTY V ROKU 2012

Rekondi¢ny pobyt pre pacientov po transplantacii krvotvornych buniek

Cielom rekondi¢ného pobytu bolo vytvorit’ priestor pre spolo¢né stretnutia, v ktorych
sa pacienti po TKB mohli spoznat’, inSpirovat’ sa a podelit o skisenosti 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. Uspesna transplanticia este nemusi znamenat' vylie¢enie a mnohi pacienti po
TKB ostavaju s trvalymi nasledkami lieCby doma,
Casto na invalidnom doéchodku. Vtedy su pre nich
velkym povzbudenim ludia, ktori im rozumejq,

pretoze preZzili nieCo podobné.
Realizacia:

Rekondi¢ny pobyt sa uskutoénil v Kapeloch v Nimnici
v termine 20-23.9.2012. 4-dnového pobytu sa zcastnilo
25 transplantovanych pacientov (pacienti v ¢asovom
obdobi 2-16 rokov po alogénnej 1 autolognej
transplantacii  krvotvornych buniek) a 15 rodinnych
prislusnikov pacientov - samoplatcov. Rekondi¢ny pobyt

zacal spolo¢nou vecerou a pokracoval Uvodnym

stretnutim, kde sa pacienti mali moznost' navzijom



@ EBMT.SK

zoznamit® apodelit o zazitky a sklsenosti z lieCby
a rekonvalescencie. V den prichodu absolvoval kazdy
z pacientov vstupnu lekarsku prehliadku, na zaklade ktore;j
mu boli odporuéené liecebné procedury (2-3 procediry na
denn podla zdravotného stavu). Pacienti absolvovali
individualny liecebny telocvik, plavanie, vodoliecbu
(uhlicity kapel, striedavé nozné kupele, Kneipov kuapel),
masaze makkymi technikami, teploliecbu, inhalacie, pitna
liecbu, solntt jaskynu. Okrem lie¢ebnych procedar
a spolo¢ného stravovania sa pacienti stretavali v aredli
kapelov, ¢as travili  spoloénymi  prechadzkami

a nenarocnou turistikou po okoli. Vecery travili pacienti

rozhovormi aposedenim pri hudbe. Pre vSetkych
zucastnenych to bol prijemny cas, pocas ktorého urobili nie¢o pre svoje zdravie, ale omnoho viac pre
svojho ducha tym, Ze sa podelili o radosti aj tazkosti Zivota po transplantacii s tymi, ktori im najlepsie
rozumeju, pretoze presli rovnaka cestu. Rekondi¢ny pobyt zakondili pacienti v nedelu 23.9. 2012
spoloénym obedom a navzajom povzbudeni prikladom tych druhych, ze aj napriek komplikaciam,
ktoré transplantacia krvotvornych buniek so sebou moze priniest’, je Zivot transplantovanych krasny

a su zan vel'mi vd’a¢ni, sa rozlugdili veriac, Ze o rok sa zidu zas.

Pacienti pacientom

Ciel'om projektu je zabezpecit’ podporu pacientom od pacientov najmé formou individualnych
stretnuti transplantovanych pacientov
S tymi, ktorych transplantacia eSte len
Caka, formou sprevadzania v liecbe,
formou skupinovych stretnuti v ramci
klubovej Cinnosti zdruzenia. Pacienti
tiez pridavaju pribehy svojej lieCby na
webovl stranku zdruZenia.

Realizacia:

Pocas roka sa uskutoCnilo niekolko

individudlnych stretnuti pacientov

v Bratislave, v Trencine, Partizanskom, Bardejove, rekondi¢ny pobyt pacientov v Nimnici
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a spolo¢né stretnutie s odbornym programom pre pacientov a valné zhromazdenie EBMT.SK

v Bratislave.

Vyskumna ¢innost’

Ciel'om je zapojenie sa do vzdelavania a realizovanie vyskumnej ¢innosti v oblastiach,
v ktoré mozu byt uzito¢né pre transplantovanych pacientov.
Realizacia:

V spolupraci s Univerzitou Komenského, Univerzitnou
nemocnicou Bratislava a Fakultnou nemocnicou

Trenéin jeden z naSich transplantovanych pacientov

prezentoval vysledky spolo¢ného vyskumu s d’alSimi
odbornikmi na tému ,Malignant proliferative
disorder of leukocytes preceded by father-son
psychic traumatism and impaired
trustworthiness/functionality of a social relationship
“father—son” na kongrese Eurdpskej asociacie pre

vyskum rakoviny 22" ECAR v Barcelone.

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 socidlne, pravne a psychologické poradenstvo.
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4.  HOSPODARENIE OBCIANSKEHO ZDRUZENIA

Prijmy EBMT.SK v roku 2011:

Prijaté prispevky (dary) od fyzickych osob 200 €
Prijaté prispevky od inych organizacii 3200 €
Prijaté prispevky z 2% dane 3680,02 €
Uroky 0,25 €
Spolu prijmy: 7080,27 €

Vydavky EBMT.SK v roku 2011:

Realizované projekty 3115,14 €
Ucast’ na konferenciach 572,57 €
Prevadzkova rézia 482 €
Vedenie uctu 5,55 €
Spolu vydavky: 3741,46 €

Zostatok (pokladna + bezny ucet) na konci roku 2012: 3958,85 €

5.  CLENOVIA OBCIANSKEHO ZDRUZENIA

Obcianske zdruzenie pracovalo v roku 2011 v tomto zloZeni:

Spravna rada: Doc. Martin Mistrik, PhD., MUDr. Eva Bojtarova, 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

Ku dne$nému ditu ma EBMT.SK 90 élenov.



6. PODAKOVANIE

Dakujeme v$etkym ochotnym darcom a dobrovolnikom za finanénu a vecnu
pomoc a podporu pri priprave a realizécii tohtoro¢nych projektov obcianskeho

zdruzenia EBMT.SK.

NaSi partneri:
Liga proti rakovine
MUDr. Milo§ Trn

Studenti Biochémie UK v Bratislave

DAKUJEME!



