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Dragi prijatelji, donatorji in sponzorji!

V drustvu si prizadevamo ozavesScCati tako laicno kot strokovno javnost o redki in neozdravljivi
bolezni, pljucni hipertenziji. Nase poslanstvo in vizija je Siriti znanje in informacije o tej bolezni,
saj s tem kar najbolje pomagamo novodiagnosticiranim bolnikom.

Na voljo smo za vpraSanja, pogovor in psiholosko podporo, ki je bolnikom Se kako pomemb-
na. Ziveti s pljucno hipertenzijo je precej zahtevno, zivljenjski slog je potrebno ves Cas prilaga-

jati stanju bolnika.

V brosuri vam zelimo predstaviti nase delo v letu 2016 ter naCrte za naprej. DoloCene aktivno-
sti so postale tradicionalne in zelimo si, da bi jih lahko z vaSo pomocjo ponovili tudi letos.

Zahvaljujemo se vsem, ki nas podpirate in nam pomagate! Brez vas nam to ne bi uspelo.

Clani Drustva za plju¢no hipertenzijo Slovenije
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Minilo je ze dobrih 7 let odkar sem prejel pretresljivo diagnozo
pljuéna hipertenzija. Ceprav so zame 7e od samega zalet-
ka skrbeli najvecji slovenski strokovnjaki, je bilo to obdobje
turbulentno in zelo stresno, predvsem zaradi pomanjkanja
informacij. Star sem bil Sele 19 let, moja fiziCha zmogljivost
je bila Se solidna, zato se nikakor nisem pocutil bolnega.
Sprijazniti se z boleznijo je dolgotrajen proces, saj se mora
vsak bolnik nauciti marsikatero dejstvo o bolezni. Ugoto-
viti, kako bolezen vpliva nanj, kako hitro napreduje in kako
je potrebno spremeniti dotedanje zivljenje, da bi to Se ved-
no bilo kakovostno. Za vse to je potreben Cas. Zdravniki
preprosto ne morejo zapakirati vseh teh pomembnih infor-
macij in jih naenkrat dati bolniku ze ob postavitvi diagnoze.
Tako sem se po diagnozi in pogovorih z zdravniki vrnil do-
mov. Ne prevecC zaskrbljen sem se lotil raziskovanja o bolezni.
Moje razpolozenje se je v nekaj minutah drasticno spreme-
nilo. Ceprav sem prebiral ¢lanke v angleSkem jeziku, sem
naletel na zastarele Clanke iz obdobja, ko se pljucna hiper-
tenzija Se praktiCno ni zdravila. NovejSih Clankov nisem mo-
gel najti, ker jih takrat ni bilo. Dejstva o hitrosti napredovan-
ja bolezni in priCakovani zivljenjski dobi v teh Clankih so bila
grozljiva. K slabemu pocutju je prispevalo Se dejstvo, da ko-
rektnosti podatkov takrat nisem mogel pri nikomer potrditi.

Zelo ponosen sem na delovanje naSega DrusStva za pljucno
hipertenzijo, ker zagotovo vem, da se kaj takega nikomur vec
ne bo pripetilo. DruStvo obstaja ze 6 let in v tem Casu smo
izdali ogromno sodobnega Ctiva o bolezni, nastopali v mnogih
oddajah. Poskrbeli smo, da ne glede na to, iz katerega dela
Slovenije bodo prihajali prihodnji bolniki, bodo takoj ob di-
agnozi izvedeli za naSe drustvo in se bodo lahko v drustvo
vClanili. Zaradi sodobnih terapij in kirurskih oblik zdravljenja,
pljuCna hipertenzija ni veC tako neperspektivna, kot je bila
vCasih. V drustvu se bomo Se naprej trudili, da bodo novi di-
agnosticirani bolniki hitro prisli do teh spodbudnih informacij.
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DEJSTVA O PLJUCNI HIPERTENZIJI

PljuCna arterijska hipertenzija je le ena izmed mnogih bolezni, ki spadajo v skupino red-
kih bolezni. Gre za eno izmed tezjih oblik bolezni, ki jih uvrS€amo v to skupino bolezni,
saj prizadene ljudi vseh starosti, napreduje izredno hitro in najpogosteje prizadene
nosecnice. Redke bolezni so vse bolezni, kjer je na 10.000 prebivalcev manj kot 5 obolelih.
Pri pljucni arterijski hipertenziji se predvideva, da na miljon prebivalcev zboli 15 lju-
di, za idiopatsko obliko arterijske pljucne hipertenzije pa 1-2 osebi na milijon prebivalcev.

Pljuéna hipertenzija je bolezen, za katero je
znacCilen poviSan krvni tlak v pljuénem ozil-
ju. O pljucni hipertenziji govorimo, ko je sis-
tolicni tlak v pljucni arteriji visji od 35 mmHg,
povprecni tlak v pljuCni arteriji pa enak ali visji od
25 mmHg. Posledicno mora srce Crpati proti ved-
no vecjemu pritisku in je vedno bolj obremenjeno.

Vzroki za nastanek pljuéne hipertenzije so Ste-
vilni in pogosto neznani. Pogosteje obolevajo
mlajSe Zenske in ljudje, ki Zze imajo kakSno osnov-
no bolezen. Bolezni vezivnega tkiva, jeter, prirojene
bolezni srca in okuzba z virusom HIV so nekateri
dejavniki, ki lahko pripomorejo k nastanku pljucne
hipertenzije. Bolezen je v redkih primerih lahko tudi

T £ dedna. NajpogostejSa oblika bolezni se pojavlja pri
tistih bolnikih, prikaterih se v globokih venah nog tvorijo krvni strdki. Ti strdki se odtrgajo in potujejo
po ozilju do pljucnega Zzilja, kjer se zagozdijo. Tako se lumen pljucnih zil zaCne postopoma oziti.

Pljuéno hipertenzijo delimo na primarno ali sekundarno. O sekundarni obliki gov-
orimo, kadar poznamo vzrok, zaradi katerega je priSlo do obolenja. Kadar vzrok nas-
tanka bolezni ni poznan, govorimo o idiopatski ali primarni obliki plju¢ne hipertenzije.

Zgodnja diagnoza je pri plju¢ni hipertenziji kljuénega pomena. Le z zgodnjo diagnozo la-
hko bolniku omogocimo najboljSo kakovost zZivljenja z zdravili, ki so trenutno na voljo. Zdravni-
ki pogosto niti ne pomislijo na plju¢no hipertenzijo kot mozno diagnozo, saj so simptomi, Ki
so znacilni za plju¢no hipertenzijo, znacilni tudi za mnoge druge bolezni, ki so bolj pogoste.



GLAVNI SIMPTOMI BOLEZNI: zadihanost
ze ob hoji po stopnicah, utrujenost, obcCutek
omedlevice, ob ficnem naporu mozna izguba
zavesti, boleCine v prsih, modra barva ustnic,
izkasljevanje krvavega izpljunka in otekle noge.
Spopadanje z boleznijo dodatno otezi de-
jstvo, da bolnik na videz izgleda zdrav in
marsikdo ne jemlje resno njegovih tezav.
To lahko vodi do izolacije in celo depresije.

ZDRAVLJENJE PLJUCNE HIPERTENZIJE:
Zdravila, ki bi pozdravilo pljucno hipertenzi-
jo, Se ni. Obstajajo le terapije, ki upocCasnijo
napredovanje same bolezni in izboljSujejo
kvaliteto zivljenja.

Zdravila delimo v 4 skupine:

 Zaviralci endotelinskih receptorjev
 Zaviralci fosodiesteraze tipa 5 — (PDE-5)
* Prostanoidi

« Zaviralci kalcijevih kanalCkov

Vsaka izmed teh skupin vpliva na razlicne dejavnike patogeneze pljucne hiper-
tenzije. Bolniki lahko prejemajo kombinirano terapijo. Kadar bolezen napredu-
je, je pomembno tudi podporno zdravljenje preobremenjenega desnega srca.
Ko je stanje bolnika Ze tako slabo, da zdravila veC ne zadostujejo, je mozna reSitev le Se pre-
saditev pljuc. Obstaja izjema, in sicer lahko nekaterim bolnikom, ki imajo v pljucih krvne strdke,
te operativno odstranijo. Ce operacija uspe, se stanje bolnika znatno izbolj$a. Tak3ni operaciji
pravimo pljucna endarterektomija (PEA). Za prepreCevanje ponovitve bolezni je pomembno,
da se taksni bolniki dozivljenjsko zdravijo z zdravili, ki prepreCujejo nastajanje novih strdkov.






Ko sliSite udarjanje kopit,
pomislite na konje, ne zebre.
Tako tudi zdravniki povezu-
jejo simptome s pogostimi

boleznimi, kot so astma, apne-
jo, debelost, KOPB, slaba fizi¢-
ha pripravljenost.
Ampak véasih udarjanje
kopit lahko pomeni zebro.
Lahko je pljuéna hipertenzi-
ja-medicinska zebral!

Ko naslednjic€ sliSite
udarjanje kopit,
pomislite na plju¢no
hipertenzijo!
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PREDSTAVITEV DRUSTVA

Drustvo za plju¢no hipertenzijo Slovenije je neprofitno zdruzenje slovenskih bolnikov plju¢ne
hipertenzije. Drustvo je bilo osnovano z namenom povezovanja bolnikov, s Cimer jim je bila
omogocena moznost izmenjave informacij, izkusenj in priporocil. Z rastjo druStva in povezavo
z evropskim zdruzenjem bolnikov s plju¢no hipertenzijo, Pulmonary Hypertension Association
Europe (PHA Europe), se je naSe prvotno poslanstvo razsirilo tudi na dejavnosti ozaveSc¢an-
ja o bolezni, promoviranja optimalnih standardov nege bolnikov, zagotavljanja dostopnosti
vseh odobrenih terapij zdravljenja bolezni, spodbujanja novih raziskav na podrocju zdravljenja
bolezni in svetovanja ter izobrazevanja mlajSih drustev ¢lanic PHA Europe na podrocju nek-
danje Jugoslavije.
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KLJUCNA PODROCJA DELOVANJA:

organizacija lastnih dogodkov, na katerih ozavescamo
javnost o plju€ni hipertenziji,

predstavljanje drustva na razli¢nih javnih do

iIskanje pokroviteljev in donatorjev,

upravljanje z druzbenimi omrezji,

sodelovanje s tiskanimi in spletnimi mediji

ozavescanju o bolezni,

skrb za smotrno upravljanje s finan¢nimi SESEIStVI drusStvas
pisanje strokovnih in nestrokovnih besedil; |
pomo¢€ bolnikom in njihovim svojcem.
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5. MAJ: SVETOVNI DAN PLJUCNE HIPERTENZIJE

Peti maj je svetovni dan pljucne hipertenzije in v ta namen druStva po celem svetu prirejajo
dogodke in ozavesScajo javnost o bolezni. NaSe drustvo vsako leto organizira Sportno obarvan
dogodek Brez sape za pljucno hipertenzijo. Bolnikom s pljucno hipertenzijo se je namrec pre-
povedano ukvarjati s Sportom. Pretirana fiziCna dejavnost lahko nepopravljivo vpliva na razvoj
njihove bolezni.

Clani drustva, ki smo tudi bolniki, se trudimo, da organizacijsko kar se da dobro izpeljemo
dogodek. Kljub utrujenosti, ki je prisotna po koncu, smo navduSeni nad Stevilom udelezencev
in odzivnostjo ljudi. Energija in vzpodbuda prav vsakega tekaCa in udelezenca nam vliva moc
in zadovoljstvo.




Za dodatno ozavescCanje o bolezni smo
poskrbeli s 6-minutnim testom hoje, pri kate-
rem smo zdravim ljudem zatisnili nos, dihali pa
so lahko skozi dve slamici. Na tak nacin lahko
priblizno ponazorimo, kako bolniki dihamo ves
Cas zaradi obstrukcije v pljucih.
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Slovenski Ironmani »Brez sape« za bolnike s plju¢no
hipertenzijo

Tekmovanje Ironman je tekmovanje, ki ga spremlja tako neverjetna energija, da je to pravo
doZivetje za tekmovalce in gledalce.

Triatlonsko tekmovanje Ironman se smatra za najtezjo preizkusnjo, ki jo Sportniki opravijo
v enem dnevu. Velikokrat napor Sportnikov primerjamo z Zivljenjem bolnika s pljuc-
no hipertenzijo, saj srce bolnika s pljucno hipertenzijo ze ob vsakdanjih opravilih dela pod
takim naporom kot Sportnikovo med tekmo. PljuCna hipertenzija bolnika popolnoma us-
tavi in mu prepreCi vsakrSno Sportno udejstvovanje, velik napor predstavljajo ze stop-
nice v 1. nadstropje. Z ozaveSCanjem na Sportnih prireditvah poskuSamo drustva za pljuc-
no hipertenzijo opozoriti na redko bolezen. Sportniki tekmujejo za tiste, ki tega ne zmorejo.

18. 9. 2016 smo bili ze drugi€ prisotni na lronmanu 70.3 v Puli. Tekmovanja so se udelezili 4
Sportniki: Luka Kobler, Grega lic, Marko Podlesek in Rudi Smolej. Nosili so bele Sportne drese
z modrimi pljuci, ki jih je bilo mocC opaziti Zze s precejSnje razdalje, precej so izstopali iz mnozice
in s tem v dobri meri opominjali na pljucno hipertenzijo. Vsi Stirje so brez tezav premaga-
li razdalje, se potrdili v vzdrzljivosti, kondiciji in nenazadnje tudi psiholoski pripravljenosti. V
druStvu za pljuc¢no hipertenzijo smo zelo ponosni, da imamo tako »jeklene« moze v ekipi.
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Ljubljanski maraton 30.10.2016

W | R s g Aillll 30.10.2016 smo kot drustvo sodelova-

il i na Ljublianskem maratonu. Dogodek
postaja z leti vse bolj popularen. V zad-
njih nekaj letih je postal zanimiv tudi
za profesionalne tekaCe. Letos je na

maratonu teklo veC kot 20.000 ljudi.

S Y. IR Priprave nadogodek smo zaceli ze kaksen

e mesec pred tekmovalnim koncem tedna.
Pozvali smo vse svoje znance, prijatel-
je in podpornike druStva, da se udelezi-
jo teka in s tem ozaveSCajo o bolezni.

Povezali smo se z Urbanom Praprotnikom
in njegovimi»UrbanimitekacCi«intakoimeli
-, wig lepo ekipo obeh spolov in vseh starosti, ki
so se udelezili polovicnega maratona. Ne-
kaj junakov je preteklo celoten maraton.

Vsi naSi tekaCi so nosili nasSe be-
lo-modre Sportne drese z modrimi
pljui in nas uspesSno zastopali na teku.

Clani drustva smo jim hvalezni za
vsak preteCen kilometer, hvalezni
za to, da so “Ostali brez sape za
bolnike S pljuc¢no hipertenzijo”.



Pomoc¢€ drzavam nekdanje Jugoslavije

Zal je v Bosni in Hercegovini, Srbiji in Makedoniji na podro¢ju diagnosticiranja ter zdravljenja
pljucne hipertenzije narejeno veliko manj kot pri nas. Bolniki s plju¢no hipertenzijo nimajo ure-
jenih ustreznih terapij in zdravljenja in so tako primorani kupovati zdravila na ¢rnem trgu.

Zato kot drustvo pomagamo, kolikor je v nasSi moci.

“Kada su mi 2013. godine doktori dijagnos-
tikovali primarnu plu¢nu hipertenziju, nista
nisam znala o ovom oboljenju. Nazalost, na-
kon kratkog istrazivanja shvatila sam o kakvoj
bolesti se radi. Moj prvi kontakt sa oboljelima
iz Evrope bio je predivni mladi¢ Aljaz iz Slo-
venije. Kasnije ¢e se pokazatida je tozamene
bila veoma znacajna komunikacija. Naime,
zahvaljujuci Aljazu i DruStvu za plju¢no hip-
ertenzijo Slovenije saznala sam vrlo vazne

o6 7z=-zxe informacije o nacinu Zivota sa plu¢nom hiper-
tenzijom, ostvarila sam mnoge nove kontakte [ stekla divna nova prijateljstva. Sve to serazvilo i
u bosanskohercegovacku priCu o ovoj bolesti, jer sam i sama osnovala udruzenje u mojoj zemilji.
Medutim, ono Sto Zelim posebno istaci je nesebi¢na pomoc¢ slovenackog drustva u trenutku
kada su mi doktori propisali kisik kao lijek. Naime, sa izuzetno visokim plu¢nim pritiskom kakav
sam imala u tom periodu, sa veoma teSkom situacijom kada je u pitanju kupovina lijekova za
plucnu hipertenziju u Bosni i Hercegovini, bilo je nuzno da nabavim i koncentrator kisika. Os-
jecala sam se bespomocéno i o tome sam razgovarala sa Aljazom, Tadejom i Ninom, a oni su
skoro preko noci nasli rjieSenje za moj problem i obezbijedili mi to medicinsko pomagalo koje
je, naravno uz kompletnu terapiju, znacajno uticalo na poboljSanje mog zdravstvenog stanja.
Nasa povezanost traje 1 danas, medusobno suradujemo kao udruzen-
ja, ali smo blisko povezani i kao veliki prijatelji. Hvala dragi moji, voli vas Vera!”
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NACRTI ZA LETO 2017

Se vedno je nas glavni cilj povecati pre-
poznavnost glavnih simptomov pljucne
hipertenzije, tako pri laiCni kot pri strokovni
javnosti! Le pravoCasna postavitev diagno-
ze in uvedba takojSne terapije lahko zagoto-
vita poCasnejSe napredovanje bolezni ter
posledi¢no kakovostnejSe zivljenje bolnika.

IRONMAN 70.3 PULA
Tudi letos bomo sodelovali na Ironmanu v
Puli. Tako kot lansko leto bomo tudi letos
imeli vsaj 4 tekace. Projekt pa namerava-
mo kljub temu nadgraditi. K sodelovanju

smo povabili tudi ostala druStva na podroc-
ju Balkana. Na naSe vabilo so se odzvali
na Hrvaskem in v Srbiji. Letos bomo prvi¢
s skupnimi mocmi in z veliko vecjo ekipo
poskusSali pritegniti ogromno pozornosti in

s tem ozavesScati o pljucni hipertenziji in
njenih simptomih.




Partnerstva in zahvala

Drustvo za pljucno hipertenzijo Slovenije je
Clan evropskega zdruzenja bolnikov s pljuc-
no hipertenzijo PHA Europe. Ponosni smo,
da smo del tega zdruzenja, saj resnicno
delujemo kot celota. Zaradi izmenjave idej, K'

uiemo kot celota, Zaradi zmenve idej, | PHA EURDPE ,,,,,,f
gra v, OgO ov pa Je anko nase arustvo European pulmonary hypertension association
boljSe tudi na drzavni ravni.

early diagnosis ® best treatment e better quality of life ® finding a cure

MEDIS d.o.o0. nam s finaCno podporo poma-

ga uresnicevati cilje skozi celo leto, poma-

ga pri distribuciji broSur o PH zdravnikom

sploSne medicine, pulmologom in kardi-

ologom. Njihova strokovna podpora ter po- " M E D ] S
_—

moc¢ pri nasih projektih nam veliko pomeni.

MSD se je pridruzil naSim sponzorjem leta
2016 ter nas podprl pri projektu Ironman

Pula. Z njihovo pomocjo smo imeli 4 triat-

lonce na tekmi, javnost pa smo preko tega MSD
dogodka pomembno ozavescali o pljucni

hipertenziji. Be well

PFIZER nam je prisluhnil in nas nesebi¢no
podprl projektu Ljubljanskega maratona,
kjer smo imeli ekipo tekacCev.

Skupaj smo opremili Cakalnice zdravstvenih
domov in poudarili simptome PH in pomem-
bnost zgodnjega odkrivanja bolezni.
Financirali so mo¢no kampanjo oglaSevanja
na druzabnem omrezju Facebook.

Hvala vsem in vsakemu posebej. Brez vas nasega dela ne bi mogli opravljati. Upamo,
da nas boste podprli tudi v prihajajoc€ih letih. Vsekakor se bomo kljub bolezni trudili,
nasSe delo opravljati dobro ter slediti ciljem, ki smo si jih zadali.
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