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Projekt Dychajme spolu predstavuje osvetovu kampan o plucnej
artériovej hypertenzii

V Bratislave dria 29.04.2025

Pri prilezitosti Svetového dna plicnej hypertenzie spojili svoje sily Narodny ustav
srdcovych a cievnych chordb, a.s., (NUSCH, a.s.), Zdruzenie pacientov s plicnou
hypertenziou (ZPPH) a obCianske zdruzenie Zriedkavé choroby, aby prostrednictvom
projektu Dychajme spolu verejnosti priblizili jednu z najzavaznejSich zriedkavych
diagnéz - Pldcnu artériovu hypertenziu (PAH).

Cielom projektu Dychajme spolu je zvySovat povedomie, prispiet k v€asnej diagnostike,
odburat stigmu a vytvorit priestor, kde sa zdravotnicke zariadenie stretdva so samotnymi
pacientmi. Okrem odbornych faktov projekt prinasa aj umelecky kalendar, informacny web
www.dychajmespolu.sk s pribehmi jednotlivych pacientiek a pacientov a putovnu vystavu ich

portrétov, ktora odstartuje svoju put po Slovensku prave v NUSCH, a.s., 29. aprila 2025.
Ide o jedinecny priklad spoluprace zdravotnickeho zariadenia s pacientskou komunitou - tak,
aby bol hlas pacientov vypocuty.

Co je PAH a aky je zivot s iou?

Plucna artériova hypertenzia je zriedkavé, progresivne a zivot ohrozujice ochorenie,
ktoré postihuje fudi v akomkolvek veku, naj¢astejSie Zeny medzi 40. az 50. rokom Zivota.
Napriek lepSej osvete trva diagnostika ochorenia priemerne dva roky. Prave v€asné
stanovenie spravnej diagnézy a nasadenie lieCby su vSak pri PAH rozhodujuce pre kvalitu
a dizku Zivota pacienta. Zivot s plucnou artériovou hypertenziou je kazdodenny boj.
Ochorenie sa prejavuje zvySenym tlakom v plucnych cievach, ktoré sa zuzuju, tvoria sa
v nich krvné zrazeniny alebo zanikaju, ¢o spdsobuje zvySenu namahu srdca. Priznaky ako
dychaviénost, unava, omdlievanie, opuchy néh a brucha alebo tlak na hrudi su
spociatku nenapadné, pripisované inym diagnézam aj psychike.



Aky je zivot s PAH?

Ochorenie pacientov obera o Sancu na normalny zivot. Strata energie a zlyhavanie srdca
komplikuje mladym pacientom Studium, obera ich o pracovné prileZitosti, zarobok, pacient sa
postupne stava plne zavislym od fyzickej aj finanénej podpory pribuznych a statu. Kedze
opatrovnictvo na seba Casto prebera iny Clen rodiny, blizki pocituju este vacsiu finanénu
zataz. Ochorenie ma vyznamny vplyv na psychiku aj socializaciu, tiez na intimny zivot
a planovanie rodiCovstva, kedZe pacientkam s PAH sa neodporu¢a materstvo. Pri progresii
ochorenia je nevyhnutnostou prenosny kyslikovy pristroj a neskdér naroény zakrok -
transplantacia pluc.

Odborna starostlivost’ o pacientov s PAH

Pacienti na Slovensku su lie€eni v Specializovanych centrach. ,,Nase centrum je vyspelé
pracovisko, s bohatymi skusenostami, Sirokymi moznostami liecby a prepojenim na
centra v zahrani¢i. Rozhodujuce pre uspech je vSak odoslanie pacienta na vysetrenie
véas,“ vysvetluje doc. MUDr. Eva Goncalvesova, CSc., FESC, FHFA, primarka Oddelenia
zlyhavania a transplantacie srdca NUSCH, a.s., pod ktoré od roku 2011 patri Centrum pre
plucnu artériovu hypertenziu. Primar Oddelenia detskej kardiologie a JIS v Detskom
kardiocentre MUDr. Martin Zahorec, PhD., upozornuje, ze PAH mézu mat aj deti. Pricin jej
vzniku je viacero. ,,Ohrozené su deti s vrodenou chybou srdca, deti narodené ako
extrémne nezrelé alebo deti so zavaznym chronickym pl'icnym ochorenim,” dodava.

Bud’'me vSimavi, prejavme solidaritu

Pacientom pri zvySenej namahe, ktord ¢asom predstavuje uz aj chédza, mézu zmodrat Ci
sfarbit’ sa do fialova pery i tvar. Aj preto je symbolickou farbou PAHu fialova. Pripnutim stuzky
s touto farbou a zdielanim informacii o ochoreni moézete prejavit’ solidaritu s pacientmi aj vy.
Okrem pochopenia a podpory je vSak dblezité, aby mali k dispozicii aj najlepSiu moznu liecbu
.»Hoci je nase ochorenie zriedkavé, nechceme byt prehliadani. VSetci by sme chceli
byt zdravi a ziskat svoj predosly Zivot spat. Mnohi pacienti a ¢lenovia nasho
ZdruzZenia su prave v produktivnom veku a tiez tuzia starat’ sa o svoju rodinu,
pracovat’ ¢i cestovat. Pre mnohych z nich je vSak zdolanie par schodov ako vystup na
Mt. Everest. NaSe Zdruzenie oslavuje 15. vyrocie, no mnohi z nasich priatelov ho uz
oslavit nemézu. Zalezi nam preto na tom, aby sa povedomie o PAH zvysilo, aby sa
cesta k spravnej diagnéze skratila a aby sme mali lepsi pristup k modernym
inovativnym terapiam,“ hovori predsedni¢ka ZPPH Iveta Makovnikova.

Trinast’ statoénych

Zakladom projektu Dychajme spolu je 13 statoCnych pacientov s plucnou artériovou
hypertenziou, u ktorych sa choroba vyvinula bud kvéli vrodenej chybe srdca, z nezname;j
priCiny alebo ako vedlajSi u€inok lieCby na iné ochorenie. Pribehy, ako i webovu stranku,



zrealizovalo obCianske zdruzenie Zriedkavé choroby. ,,Nasa zriedkava komunita si zasluzi
byt videna aj vypocuta. Projektom chceme priniest’ nielen délezité informacie, ale aj
posolstvo odvahy a spolupatricnosti. Kvety, ktoré pacienti drZzia na fotografiach, su
symbolom nadeje. Hoci st v nemocniciach zakazané, vd'aka vystave si k nim predsa
len najdu cestu,” mieni predsednicka Tatiana KubiSova.

Pocas roka budu méct vystavu vidiet navstevnici v Nemocnici Ruzinov, LF UK a UNB,
Kupeloch Slia¢, Stredoslovenskom ustave srdcovych a cievnych choréb, a.s., &i
Vychodoslovenskom ustave srdcovych a cievnych choréb, a.s.

Harmonogram najdete na www.dychajmespolu.sk.
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