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Vyroéna sprava za roky 2017 a 2018

Ciele OZ

Informovat pacientov a Siroku verejnost o aktualnych informaciach o ochoreni, moznosti-
ach lie¢by a vedl'ajSich Uc¢inkoch, ¢i Zivotnom Style.

Upozornovat na potrebu systematického vyhl'adavania, skorej diagnostiky a adekvatnej
lie€by maligneho lymfomu.

Poukazovat na optimalne postupy v starostlivosti o pacientov s malignym lymfémom a
podporovat ich.

Presadzovat prijatie legislativnych opatreni zabezpecujucich optimalnu zdravotnu
starostlivost o vSetkych pacientov s malignym lymfémom.

Napomahat tomu, aby pacienti rozumeli kaZzdej navrhovanej lieCbe, vratane moznosti
Ucasti na klinickych testoch, a aby si boli vedomi svojho prava na druhy nazor.

Podporovat rozSirovanie a vymenu aktualnych informacii tykajucich sa maligneho lymfo-
mu medzi Slovenskom a ostatnym svetom.

Zapajat sa do narodnych a medzinarodnych iniciativ a organizacii presadzujucich lepsie
podmienky na lieCbu pre pacientov.

1. Cinnost Lymfoma Slovensko v rokoch 2017 a 2018 chronologicky
Januar 2017
Februar 2017

stretnutie pacientov v Banskej Stiavnici, Valné zhromazdenie, nataéanie kampariového videa (MF,
PG, SP)

Marec 2017

1.marec aktivna uc¢ast na medialnom tréningu organizovanym Asociaciou na ochranu prav pacien-
tov v SR (MF, PG)

16.-17. marec aktivna U¢ast na Lymfémovom fére 2017 v Bratislave (MF, PG, SP, PB)

April 2017



8. april rieSenie krizovej situacie vysokého doplatku za liek na CLL, list ministrovi zdravotnictva T.
Druckerovi, konzultacie s lekarmi a odbornikmi, partnermi, AOPP (MF)

Maj 2017

16.-17. m3j ucast na workshope na MZ SR, s medzinarodnou U¢astou prezidentky Nicoly
Bedlington, Bratislava (MF)

22.5. stretnutie so vzdelavacou firmou Develor ohladom pacientskej poradne v BB, Zvolen (MF)
24.5. seminar k operacnému programu Efektivna verejna sprava, Banska Bystrica (MF)
25.5. Ucast na predsednictve AOPP za Lymfoma Slovensko, Bratislava (MF)

30.5. stretnutie s Abbvie, Bratislava (MF)

31.5. stretnutie s p. Debnarovou Develor - priprava vzdelavacich materialov (MF)

Juan 2017

6.6. komunikacény tréning pre pacientsku poradriu v BB (MF)

8.6. stretnutie s Gabrielou Markovovou, firma BMS v Bratislave (MF)

8.6. stretnutie pacientov v Bratislave (MF, PB, SP)

13.6. stretnutie s MUDr. Makara, $éf praktickych lekarov, PreSov (MF)

14.6. stretnutie pacientov v Kosiciach (MF)

15.6. navsteva rodiny po pozostalej pacientke Janke Cukatovej pri Sobranciach (MF)

22.-24.6. aktivna uc¢ast na pacientskej konferencii pre strednu a juhovychodnud Eurdpu v Chorvat-
sku, Opatija (MF)

27.6. Skolenie pacientskych zastupcov v Bratislave (MF)
Jual 2017

2.-5.7. aktivna Ucast na tréningu pre mladych lidrov v pacientskych organizaciach vo Viedni,
Rakusko (MF)

16.7. stretnutie pacientov v Banskej Bystrici + spolo¢na turistika (MF)

17. jul rokovanie na Ministerstve zdravotnictva SR k novele zakona 363 o podmienkach Uhrady
liekov (MF)

20.7. stretnutie pacientov v Martine (MF, PG)

August 2017

2.8. rokovanie na Ministerstve zdravotnictva SR k novele zdkona 363 o podmienkach Uhrady
liekov (MF)

19.8. Ucast na stretnuti spriazneného pacientského zdruzenia Slovilco v Banskej Bystrici (MF)
27.8. natadanie pacientského videa Ivanka v Ziline (MF)

September 2017



6. september nahravanie rozhovoru do Slovak radio s reportérkou Anca Dragu (MF)

9.-10. september ucast na globalnej konferencii ESMO - European Society of Medical Oncology v
Madride, Spanielsko (MF)

11. septembra zZivy vstup v Spravach RTVS (MF)
14. september predstavenie nového webu www.lymfom.sk

18. september workshop pre pacientov na tému bariéry v dostupnosti zdravotnej starostlivosti pre
pacientov s lymfémom a leukémiou v Bratislave (MF, PB, SP)

19. september aktivna Ucast v odbornom paneli na konferencii "Rakovina krvi" v Bratislave (MF,
PG)

20.-22.9 natac¢anie dokumentu Moja diagndza pre RTVS (MF, PG)

25.9. interview s Dr. Carretom, ¢lenom schval'ovacej komisie Eurépskej liekovej agentury, priprava
na proces schval'ovania nového lieku (MF)

26.9 interview s kolegom France Lymphom Espoir, Guy Bouget ohladom &innosti v Eurépske;
liekovej agenture (MF)

Oktober 2017

9.-12. zastupovanie Lymfoma Slovensko a AOPP na advoka¢nom seminari v Bukuresti, Rumun-
sko (MF)

26. oktdber aktivna Ugast na Sportovej olympiade Ligy proti rakovine v Kosiciach (PG)

31.10. stretnutie s riaditelkou FNsP FDR v Banskej Bystrici (MF)

spustenie eshop.lymfom.sk

November 2017

6.11. tlacova konferencia OZ Lymfoma v Bratislave (MF, PG, SP)

6.11. stretnutie s firmou Janssenn (MF)

7.11. sluzba v pacientskej poradni v BB (MF)

23.11. navsteva pacientov a lekarov na onkohematolégii vo FNsP FDR v Banskej Bystrici, work-
gf;‘o(pMch; zastupcami vedenia nemocnice, MZ SR a Implementac¢nej jednotky podpredsedu viady

24.11. Gc¢ast na Valnom zhromazdeni Asociacia na ochranu prav pacientov a 1. narodnej pa-
cientskej konferencii v SR za Lymfoma Slovensko (MF)

December 2017

5.12. sluzba v pacientskej poradni v BB (MF)

6.12. aktivna ucast na stretnuti vo FNsP FDR v BB, okruhly stdl s riaditelkou, MZ SR a Implemen-
ta¢nou jednotkou podpredsedu vlady SR k hematologickému oddeleniu (MF)

12. december aktivna Uc¢ast na Globalnom pacientskom summite Lymphoma Coalition v Atlante,
USA (SP)

15.12. Uc¢ast na zasadani spravnej rady AOPP v Bratislave (MF)



15.12. natacanie videa v agenture SeeSame k téme lymféom v Bratislave (MF)
12.12. stretnutie s firmou Takeda v Bratislave (MF)

20.12. sluzba v pacientskej poradni v BB (MF)

Januar 2018

9.1. sluzba v pacientskej poradni v BB (MF)

11.1. stretnutie s riaditelmi hotelov v kipeloch Dudince ohladom planovaného rekondi¢ného
pobytu pacientov (MF)

18.1. koordina&né stretnutie s Petkou Badagovou a Olinkou Stefanickou, OZ Sanca pre peéen
ohladom pobytu v Dudinciach, Zvolen (MF, PB)

23.1. sluzba v pacientskej poradni v BB (MF)
Februar 2018

8.2. prednaska na konferencii ohl'adom pouzivania socialnych médii v praci pacientského advoka-
ta, Bratislava (MF)

22.-25.2. aktivna uc¢ast na vzdelavacom tréningu ESO (Eurépska skola onkolégie) v pacientskej
advokacii v Lisabone, Madrid (MF)

1.-28. 2 zber odpovedi do dotaznikového prieskumu v ambulanciach, v ramci projektu "Pytame
SaII

Marec 2018

17.3. workshop ohl'adom prace s pacientami ur¢eny medikom, Valné zhromazdenie Spolku
medikov Slovenska, Bratislava (MF)

23.-24.3. aktivna U¢ast na odbornom podujati onkohematolégov Slovenska, Lymfomové forum,
Bratislava (MF, PB, SP)

1.3.-15.3 zber odpovedi pacientov v ambulancidch do dotaznikového prieskumu, v ramci projektu
"Pytame sa"

April 2018

23.4. Prednaska "Understanding Cutaneous Lymphomas by Lymphoma Coalition", online (SP)
Maj 2018

12.5 stretnutie Spravnej rady v Nitre (MF, PB, SP, PG online)

Jun 2018

Ucast na pacientskej konferencii pre strednu a juhovychodnu Eurépu v Opatiji, Chorvatsko (SP)
Jul 2018

5.-8. &ast na Lymphoma Coalition World Summitu v Prahe, Ceska republika (SP)

August 2018



2.-5. rekondi¢ny pobyt OZ Lymfoma Slovensko, kupele Dudince (MF, SP)
15.8. zapojenie pacientov do svetovej kampane "Confidence video by Lymphoma Coalition"
September 2018

22.9. prezentaény stanok na informacnej akcii Spolku medikov SZU, 5 minut pre zdravie, Avion
Bratislava (MF, SP)

26.9. Special General Online Meeting Lymphoma Coalition (SP)
27.-28.9. Ucast na Bratislavskych onkologickych drioch, Bratislava (SP)
Oktdber 2018

2.10. ucast na tréningu ku ziskavaniu zdrojov - fundraising organizovany agentirou SeeSame,
Banska Bystrica (MF)

November 2018
12.11. Informacény seminar k vyzve Active Citizen Fund, Banska Bystrica (MF)
13.11. Vydanie brozury k diagnéze Hodgkinov lymfém a ich distriblcia, Bratislava (MF)

13.11. ucast na workshope Ligy proti rakovine "Ako (ne)komunikovat s ludmi s rakovinou",
Bratislava, (SP)

23.-24.11 ucast na Druhej narodnej konferencii pacientov a galavecer k oceneniu "Mdj lekar, moja
sestra" (MF, SP)

23.11. Distribucia brozur HL do NOU, Bratislava (PB, SP)
8.11. Zapojenie pacientov do svetovej kampane "Celgene Confidence Tree campaign for WLAD"
December 2018

7.12. spolupraca na projekte socialno-pravneho poradenstva pre onkologickych pacientov www.-
sopo.sk, Bratislava (MF)

9.12 Vianoéné stretnutie pacientov a vyhlasenie vysledkov sutaze o finanénu podporu 3 rodin s
onkopacientami, Valné zhromaZzdenie (MF, PB, SP, PG)

12.12. zacdiatok spoluprace s novovzniknutym Narodnym onkologickym instititom v ramci Narod-
ného onkologického Ustavu v Bratislave, Bratislava (MF)

Vysvetlivky: MF - Miroslava Févényes, PG - Pavol Gérog, PB - Petra Ratulovska (Badacova), SP
- Simona Pavukova

2. Prebiehajuce projekty a sluzby

Poradenska ¢innost

+ emailova na poradna@lymfom.sk

« telefonicka (SP, MF)

+ socialne siete (PB, SP, PG)

+ osobna vo FNsP FD Roosevelta v Banskej Bystrici (poradna od marca 2018 pozastavena)
+ Pacientski dovernici v regidénoch (PB, PG)



Stretnutia pacientov 5

+ 3 dfiovy workshop a Valné Zhromazdenie v Banskej Stiavnici, februar 2017

+ stretnutia pacientov v Bratislave, Banskej Bystrici, Martine, Kosiciach - leto 2017
+ jednodriovy workshop v Bratislave, september 2017

+ 4 dfiiovy edukacno-relaxacny pobyt v kupeloch Dudince, august 2018

« vianoc¢né stretnutie a Valné Zhromazdenie, december 2018

Edukacné materialy

« BroZura pre diagn6zu Hodgkinov lymfém

+ Brozura "Moznosti zachovania fertility pre pacientov" v $tadiu rozpracovanosti
+ Nové edukacné texty na www.lymfom.sk

Lymfoma v médiach

Dokufilm RTVS "Moja diagnéza" - Zivot po lymféme
Hlavné a kratke spravy RTVS, TV Markiza, TV Joj
Telerano na Markize

TV TA3

Damsky klub RTVS

Slovensky rozhlas

Radio Regina

Slovak radio

Reflex 2x (2017,2018)

Internetové spravodajské portaly (teraz.sk, vzdravotnictve.sk, aktuality.sk, mediweb.hnonline.sk,
cas.sk, hlavnespravy.sk, prepacienta.sk)

InVivo magazin

Casopis pre odbornikov Tedria a prax

Kiss radio

TV KoSice dnes

Prebiehajuce projekty

+ Pytame sa: analyza dostupnosti a moznosti lieCby prezentovana na tlacovej konferencii v no-
vembri 2017, vysledky prieskumu medzi pacientami (zber februar- marec 2018), vysledky de-
cember 2018

+ Informacné materialy pre pacientov v ambulanciach

« Lymfédm a rodiCovstvo: Moznosti zachovania fertility pre pacientov, brozura v priprave, medial-
izacia

Odborné podujatia
2017

Stretnutie Lymphoma Coalition Europe, Madrid, Spanielsko

Lymfémové férum 2017, Bratislava

Prva narodna pacientska konferencia Asociacie na ochranu prav pacientov v SR, Bratislava
Konferencia "Odhal'me rakovinu krvi", Bratislava

Lymphoma Coalition Global Summit, Atlanta, USA

Konferencia pre pacientskych advokatov v strednej a juhovychodnej Eurépe, Opatija, Chorvatsko
Globalna konferencia pre onkolégov ESMO (European school of medical oncology), Madrid,
Spanielsko

Tréning mladych pacientskych advokatov Eurépskeho pacientského fora, Vieden, Rakusko
Workshop k spolupraci s farmaceutickymi spolo¢nostami strednej a juhovychodnej Eurdpy v
Bukuresti, Rumunsko

2018



Lymfémove férum 2018, Bratislava

Druha narodna pacientska konferencia Asociacie na ochranu prav pacientov v SR, Bratislava
Edukacény tréning pre pacientskych advokatov ESO (European School of Oncology), Lisabon, Por-
tugalsko .

Lymphoma Coalition Global Summit, Praha, Ceska republika

Konferencia pre pacientskych advokatov v strednej a juhovychodnej Eurépe, Opatija, Chorvatsko

3. Financovanie 2017
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Financovanie 2018

UZNO_1

|

UCTOVNA ZAVIERKA

neziskovej Uétovnej jednotky
v sUstave jednoduchého Uctovnictva

zostavenak 3 1 |

12,2018

IR

AABCDEFGHI

JKILMNOPQRSTUV XY

Ciselné Gdaje sa zarovnavajui vpravo, ostatné tidaje sa pi$u zl'ava. Nevyplnené riadky sa ponechavaju prazdne.
Udaije sa vypiiiaju palickovym pismom (pod!a tohto vzoru), pisacim strojom alebo tlagiariiou, a to Ciernou alebo tmavomodrou farbou.

0123456789

Dafiové identifikadné &islo Uttovna zavierka Mesiac Rok
od 01 2018
éoo 22289731 [7] riadna zostavena Faobdobie
L b S do 12 2018
30869960 [l mimoriadna  [] schvalena
Bezprostredne od 01 2017
o2 L (vyznaci sa x) predchadzajuce
94,99,2 obdobie do 12 2017
PriloZené sticasti Gctovnej zavierky
Vykaz o prijmoch a vydavkoch Vykaz o majetku a zavézkoch
(UE NO 1-01) (&ENO 2-01)
(vyznaci sa x)
Obchodné meno alebo nazov Gétovnej jednotky
LYMFOMA SLOVENSKDO
Sidlo Gétovnej jednotky
Ulica Cislo
HLBINNA 7C
PsC Obec
82106 BRATISLAVA
Cislo telefonu Cislo faxu
0905/ 132394 0 /
E-mailova adresa
beata regecova@gmail . com

Zostavena dna:

07,02,2019

Schvalena dia:

.20

Podpisovy zdznam osoby
zodpovednej za vedenie
uctovnictva:

Podpisovy zaznam osoby
zodpovednej za zostavenie
Uctovnej zavierky:

Podpisovy zaznam
Statutarneho organu alebo
¢lena $tatutarneho organu
uctovnej jednotky:

Zaznamy dariového Uradu

Miesto pre evidenéné &islo

Odtlagok prezentatnej peéiatky dariového tradu

MF SR 2013
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Ug NO 1-01 ico [s]o]8]e[e]o]6]o]rso| | | [ |
PRiJMY C.r Ne%qaﬁova’né Zdanovana éinnost’
cinnost’

a b 1 2
Z vkladu zriadovatela alebo zakladatela 01
Z majetku 02
Z darov a prispevkov 03 14293,35 X
Z ¢lenskych prispevkov 04
Z podielu zaplatenej dane z prijmov 05 5922,30 X
Z verejnych zbierok 06 240,00
Z Uverov a pozZiciek 07 X
Z dedigstva 08 X
Z organizovania podujati 09
Z dotacii 10
Z likvidaéného zostatku inej Gétovnej jednotky 1"
Z predaja majetku 12
Z poskytovania sluzieb a predaja vlastnych vyrobkov 13 125,78
Fond prevadzky, udrzby a oprav 14
Ostatné 15 156,10
Prijmy celkom (stcet r. 01 az r. 15) 16 20737,53

VYDAVKY C.r Nez't.iaﬁov?né Zdaiiovana ginnost’
cinnost

a b 3 4
Zasoby 17 1226,22
Sluzby 18 13186,42
Mzdy, poistné a prispevky 19 808,40
Dary a prispevky inym subjektom 20
Prevadzkova rézia 21 288,52
Splatky uverov a poziciek 22
Socialny fond 23
Ostatné 24 1300,00
Vydavky celkom (stcet r. 17 az r. 24) 25 16809,56
Rozdiel prijmov a vydavkov (r. 16 - r. 25) 26 3927,97
Dar z prijmov 27 0,00
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Ug NO 2-01

ico[3fofs]e]o]o]6]o]/so| | | | |

Bezprostredne
MAJETOK C.r.| Uétovné obdobie predchadzajice
uctovné obdobie
a b 1 2
Dlhodoby nehmotny majetok 01
Dlhodoby hmotny majetok 02
Dlhodoby finan¢ny majetok 03
Zasoby 04
Pohladavky 05 17,70
Peniaze 06 1622,72 6822,16
Ceniny 07
Priebezné polozky (+/-) 08
Bankové ucty 09 10130,05 946,58
Kratkodobé cenné papiere a ostatny kratkodoby finanény 10
majetok
Majetok celkom (sucet r. 01 az r. 10) 11 11670,47 7768,74
Bezprostredne
ZAVAZKY C.r.| Uétovné obdobie predchadzajice
uctovné obdobie
a b 3 4
Zavazky 12
z toho: socialny fond 13
fond prevadzky, udrzby a oprav 14
Uvery a pozigky 15
Zaviazky celkom (sucetr. 12 a r.15) 16
Rozdiel majetku a zavazkov (r. 11 - r.16) {7 11670,47 7768,74

Strana 3




4. Plan éinnosti 2019
Spustenie nového Uzivatel'sky prispdésobeného webu www.lymfom.sk - 1Q/2019

Vydanie brozury "Moznosti zachovanie plodnosti pre onkologickych pacientov" v ramci
projektu Lymfém a rodi¢ovstvo - 1Q/2019

Online infokampar na potencionalnych darcov 2% - podielu zo zaplatenej dane - 1Q/2019
Prezentacia vysledkov globalneho prieskumu
Ugast na Lymfémovom fére 2019 v Bratislave

Aktivna Uc¢ast na odbornych podujatiach Lymphoma Coalition a zahrani¢nych partnerov,
ako aj narodnej platformy AOPP

Osvetova kampar a stretnutie pacientov pri prilezitosti Septembra - mesiaca hematolog-
ickych malignit

Valné zhromazdenie
5. Deklaracia podporovatel'ov

Za finanénu podporu pocas rokov 2017 a 2018 dakujeme:

Takeda Pharmaceuticals Slovensko, s.r.o.

Abbvie, s.r.o

Johnsson and Johnsson, s.r.o.

manzelom Majke a Petovi

vSetkym ludom a firmam. ktori Lymfoma Slovensko podporili prostrednictvom podielu zo

zaplatenej dane (%) a taktiez tym, ktori nas podporuju prostrednictvom platobného

portalu na darovanie peniazkov na nasom webe.

Za odbornu spolupracu dakujeme:
Lymfémovej skupine Slovenska
Lymphoma Coalition

Asociacia na ochranu prav pacientov v SR

Vydané v marci 2019
(c) Lymfoma Slovensko



