





Historia

Obcianske zdruzenie Priatelia slanych
deti vzniklo na jar 2005, ako organiza-
cia s celoslovenskou posobnostou, kto-
rej zmyslom a napliou je pomoc fudom
s diagnézou cysticka fibréza a ich rodi-
nam.

Forma naSej pomoci je realizovana tzv.
nadacénym spoésobom. To znamena, Ze
Priatelia slanych deti funguju bez ¢len-
skej zakladne a ponlkaji pomoc Uplne
vSetkym ludom s cystickou fibr6zou na
Slovensku, ktori 0 pomoc poZiadaju.



O cystickej
fibroze

Typickym prejavom je slany pot. U pa-
cientov s cystickou fibr6zou je obsah
chloridov v pote vSak niekolkonasobne
vySSi ako u inych fudi. Z toho plynie aj
pomenovanie slané deti.

Cysticka fibréza je jednym z najcastej-
Sie sa vyskytujlicich genetickych ocho-
reni. ZhorSuje kvalitu Zivota a vyrazne
ho skracuje. Nosicom génu je kazdy
22. ¢lovek, na Slovensku asi 250 000
nosicov. Pri cystickej fibréze sa jedna
o postihnutie vSetkych Zliaz s vonkajSim
vyluGovanim, ¢o sa tyka predovSetkym
plic. Okrem dychacej sustavy je ¢asto
poskodeny pankreas a pecen. Postup-
ne pribldaju dalSie komplikacie napr.
prinosové dutiny, nosné polypy, cukrov-
ka, neplodnost, cirn6za pecene. Da sa
povedat, Ze cysticka fibroza zasiahne
vSetky organy a jediné, ¢o neovplyvnuje,
je intelekt.




Ciele

Zakladnym poslanim zdruZenia je ochra-

na a podpora ludi s cystickou fibrézou

a vSeobecna humanitarna pomoc pre

tdto skupinu obyvatelstva. Za Uéelom

dosiahnutia svojho zakladného posla-
nia sa ¢innost zdruZenia zameriava naj-
ma na tieto ciele:

e uskutocnovanie osvety ohladne
tohto ochorenia,

» zabezpecenie finan¢nych a nefinanc-
nych prostriedkov za (i¢elom priamej
pomoci ludom s touto diagnézou
a ich rodinam,

¢ spolupraca s lekarmi, zdravotnikmi,
fyzioterapeutmi a ostatnymi odbor-
nikmi,

¢ organizovanie akcii podla potreby
cielovej skupiny (benefiény koncert).



Aktivity v roku 2011

Socialne
poradenstvo

Socialne poradenstvo pre pacientov
s cystickou fibrézou a ich rodiny ma
svoje osobitné postavenie v ramci mno-
hych ¢innosti v naSom zdruZeni. Popri
zverejnovani aktualnych informacii so
socialnou problematikou prostrednic-
tvom webstranky, sme pocas celého
roku poskytli pomoc rodindm v ramci
celého Slovenska formou individualnej
socialnej prace. NasSa socidlna pra-
covnicka bola v kontakte s pacientmi
a ich rodinami. NajcastejSimi rieSenymi
problémami boli vynimky zdravotnych
poistovni pre preplatenie liekov a zdra-
votnickych pomoécok, pomoc pri poda-
ni Ziadosti o kompenzacie zvySenych
vydavkov, integracia pacientov v Skole
alebo v praci, informacie o moznostiach
opatrovatel'stva. Nasa pracovnicka bola
v priamom kontakte so zdravotnymi po-
istovihami, Gradmi socialnych veci a So-
cialnou poistoviou. Poradenstvo sme
poskytli 25 klientom.




Beneficny
koncert

23. oktébra 2011 sme organizovali be-
nefiény koncert Slané mosty pod zasti-
tou charizmatickej Andy Timkovej. Kon-
cert sa konal v Dome kultlry Liptovsky
Mikulas. Divakov vecerom sprevadzali
Danka Strculova a Matej ,SAJFA“ Cifra.
Tento rok nas umelecky podporili Martin
Harich, Peter Sestak, Katka Ko3gova,
Nela Pociskova, Marcel Palonder a ako
kaZdy rok aj Ziaci ZUS J. L. Bellu.V&etci
GcCinkujdci vystapili bez naroku na hono-
rar.
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Akt

Konferencie

25. marca 2011 sme sa zlcastnili ce-
loslovenského stretnutia zastupcov
pacientskych organizacii v Piestanoch,
kde sme mohli ¢erpat zo skisenosti
inych pacientskych organizacii aj ziskat
nové kontakty. Jednou zo sprievodnych
akcii konferencie bol prieskum zamera-
ny na zistovanie aktualnej situacie v pa-
cientskych zdruzeniach na Slovensku.
Inicidtorom a realizatorom prieskumu
bolo zdruZenie Slovensky pacient.

Legislativa

Aktivne sme sa zapajali do pripomien-
kovych konani ako jeden z ¢lenov Rady
vlady SR pre osoby so zdravotnym po-
stihnutim sekcia chronickych ochoreni.
Pravidelne sme pripomienkovali zakony
tykajlce naSej diagnoézy, Zivota naSich
pacientov.




facebook

WEB:
socialne siete,
popularizacia
a osveta

V roku 2011 sme na webe slanedeti.
sk zverejnili celkovo 16 ¢lankov, z toho
5 odbornych, 8 informaénych a 3 po-
pularno naucné. Navstevnost sa za rok
2011 zvysila 0 30%. V jani bol vytvore-
ny a nasledne k webstranke pridruzeny
kanal na youtube pre zdielanie videl
s tematikou cysticka fibréza. Kanal
obsahuje zaznamy beneficnych kon-
certov organizovanych zdruZzenim Pria-
telia slanych deti, videa vztahujice sa
k ¢lankom uverejnenym na webstranke
a informativne videa o cystickej fibroze.
Webstranka presla koncom roka celko-
vou obnovou, vratania spustenia stran-
ky na socialnej sieti facebook.com/sla-
nedeti.
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Financna — -
a materialna e

pomoc \
v roku 2011 <

V roku 2011 sme ziskali 5112,80 Eur
z asignacii 2% z dani. Z tychto prostried-

kov sme poskytli finanénd pomoc 20 pa-

i
cientom s cystickou fibrézou, resp. ich s x v_u%/
rodinam v celkovej Ciastke 3232,38 Eur i /4
(ndkup prenosného inhalatora e-flow, 37;_.:{‘) Ve 4

primorsky pobyt pre CF dieta, spolufi- @7 L&Y
nancovanie doplatkov za lieky v lekarni, > o )
nakup membran a inych nahradnych

sUgiastok do inhalatorov). o




Prehlad prijmov a vydavkov

Prijmy Vydavky

Dary Slané mosty 519,66 EUR Cestovné 1057,93 EUR

Reklama 540,00 EUR Prevadzkova rézia 955,26 EUR

Vstupné Slané mosty 880,00 EUR Dane 176,50 EUR

Asignacie 5112,80 EUR Telefén 157,16 EUR

Kreditné Groky 3,24 EUR Ostatné popl. 20,48 EUR
Poplatky Bl 84,00 EUR
Finanéné pomoci 3232,38 EUR

Prijmy spolu 7055,70 EUR Vydavky spolu  5683,71 EUR




Priatelia slanych deti
obCianske zdruzenie
Garbiarska 905/4
031 01 Liptovsky Mikulas
slanedeti@slanedeti.sk
ICO 37973070
DIC 2021956772
¢. UCtu 2624715783/1100

www.slanedeti.sk



