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I. Vznik neziskovej organizacie Plamienok
Neziskova organizacia Plamienok ako neStatne zdravotnicke zariadenie bola zaregistrovana

rozhodnutim o registracii Krajského uradu v Bratislave, odborom vSeobecnej vnutornej
spravy dita 30. méja 2003 pod ¢. OVVS-594/94/2003-NO.

Predmetom ¢innosti je poskytovanie detskej paliativnej starostlivosti v neStatnom
zdravotnickom zariadeni formou nédvstevnej sluzby (tzv. mobilny hospic).

Jednym z cielov Obcianskeho zdruzenia Plamienok bolo ziskanie zdravotnej licencie na
poskytovanie domacej hospicovej starostlivosti. Po konzultacii s odbornikmi na neziskové
pravo a pracovnikmi zodpovednymi za schvalovanie zdravotnej licencie, sme sa rozhodli
zalozit’ neziskovu organizaciu Plamienok n. o., ktord sa bude uchadzat’ o zdravotnu licenciu.
Plamienok n. o. je partnerskd organizécia spolupodiel’ajica sa na realizacii Pilotného projektu
detskej domadcej hospicovej starostlivosti o smrtel'ne choré a zomierajuce deti.

I1. Kontakt

Plamienok n. o., Vajanského 3, 900 31 Stupava

Tel.: 0908 686 897

Tel./fax.: 02/624 143 23

E-mail: info@plamienok.sk, http://www.plamienok.sk/
Cislo bankového uétu: Tatra banka 2629530681/1100

III. Organy neziskovej organizacie

Spravna rada: JUDr. Patricius Bad’'ura, Mgr. Svetlana La Garde, Ing. Eduard Mar¢ek
Riaditel MUDr. Maria Jasenkova

Revizor: Ing. Cubomir Dluhy

Dalsi ¢lenovia: MUDr. Emilia Kaiserova, CSc.

V zlozeni organov nedoslo k ziadnym zmenam.

IV. Zamestnanci neziskovej organizacie v roku 2004

Doc. MUDr. Veronika Lehotska, CSc. odborny zastupca zdravotnej licencie
na poskytovanie paliativnej starostlivosti
MUDr. Méria Jasenkova riaditel’ a lekar organizacie

Ludmila Adame, Anna Trtalova, Natdlia Cpinova zdravotné sestry

V. Odborni spolupracovnici neziskovej organizacie

MUDr. Kristina Krizanova primarka Oddelenia paliativnej starostlivosti NOU
v Bratislave

MUDr. Viliam Zilinek, CSc. vyznamnd pomoc v ¢ase tvorby projektu zameraného
na domacu hospicovu starostlivost’

Warsavsky detsky hospic organizuje detski domécu hospicovu starostlivost’
pre deti s zivot limitujicimi chorobami v regione 100 km
od WarSavy

Assoc. Prof. Tomasz Dangel, M.D. pravidelne organizuje domace i europske medzinarodné
konferencie a vzdeldvacie kurzy v oblasti detskej
paliativnej starostlivosti

Prof. Ruben Bild a Ivan Gomez psychoterapeuti pracujici v oblasti detskej paliativnej
starostlivosti
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V1. Partnerské organizacie

OZ Plamienok je partnerskd organizacia spolupodielajuca sa na realizdcii starostlivosti
o smrtel'ne choré deti aich rodiny. Podiel'a sa najmid na poskytovani socialnej prevencie
a poradenstva, na propagacii projektu a na organizacii vzdelavacich akcii.

VII. Poslanie a ciele neziskovej organizacie

Plamienok NO vznikla ako partnerska organizacia OZ Plamienok, ktoré bolo zaregistrované
ako nezavisla mimovladna organizacia na Ministerstve vnutra Slovenskej republiky dna 8. 12.
2000 na podporu nedostatocne rozvinutej paliativnej starostlivosti o deti so zivot limitujicimi
chorobami.

Poslanim Plamienok NO ako zdravotnickeho zariadenia je poskytovat’ paliativhu liecbu
detom so zivot limitujucimi chorobami aich rodindm v domécom prostredi v zmysle
prevadzkovania nestatneho zdravotnickeho zariadenia.

Cielom neziskovej organizacie je

poskytovanie paliativnej liecby smrtelne chorym a zomierajicim detom v ich doméacom
prostredi (poskytovat’ domécu hospicovu starostlivost’) v regione cca 100 km od Bratislavy,
poskytovanie poradenskych sluzieb pre rodi¢ov ablizke osoby v oblasti duchovne;j,
psychologickej, socidlne;.

VIII. Charakteristika a hlavné ciele Pilotného projektu detskej domacej

hospicovej starostlivosti
...aby smrtelne choré azomierajuce deti doma netrpeli a prezZili cas, ktory im zostava,
naplno...

Hlavné ciele projektu
» poskytovanie detskej domacej hospicovej starostlivosti zomierajucim detom aim
blizkym osobam v regidne cca 2 hodin jazdy autom resp. 100 km od Bratislavy
» osveta a vzdelavanie vSetkych spolupracujucich subjektov v ramci celého Slovenska

Detska domaca hospicova starostlivost’ organizovand Detskym hospicom Plamienok je
urcend vSetkym smrtel'ne chorym detom v pretermindlnom a terminalnom S$tadiu akejkol'vek
nevyliecitelnej choroby po vycerpani vSetkych dostupnych mozZnosti kauzéilnej liecby.
Starostlivost’ poskytovana detom s miestom bydliska do 100 km od Bratislavy (cca 2 hodiny
jazdy osobnym automobilom) umoziiuje tymto detom prezit' posledné chvile zivota doma,
v kruhu svojich najbliz§ich. Formou doméacich navstev ju podla potreby zabezpecCuje lekar,
zdravotnd sestra a psycho-socidlny pracovnik. Podl'a priani rodiny kontaktujeme duchovnych
jednotlivych vierovyznani. Pristrojové vybavenie (napr. kyslikové koncentratory, odsavacky,
a pod.) je majetkom zdruZenia a je bezplatne zapozi¢iavané rodindm na potrebné obdobie.
Vsetky sluzby st detom a rodindm poskytované bezplatne. Rodiny navstevujeme po umrti
minimalne raz aponikneme im sprevadzanie v smuteni. Cielom tejto starostlivosti je
zlepSenie kvality zivota pacienta a jeho rodiny a podpora blizkym osobdm v procese
smutenia.

CielPom detskej domacej hospicovej starostlivosti a naSou prioritou je zvySovanie kvality
zivota zomierajuceho dietata a jeho rodiny, zmierfiovanie ich utrpenia, spolo¢né hl'adanie
radostnych podnetov, ddstojné umieranie deti, pomoc v smuteni. Usilujeme sa prispiet’ k
pocitu bezpecnosti a istoty dietat’a v doverne zndmom doméacom prostredi v tesnej blizkosti
rodicov, zbavit ho bolesti a strachu, reSpektovat jeho denny rezim a individudlne
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psychologické, socidlne a duchovné potreby. Snazime sa trpiacemu dietatu poskytnit
moznosti a stimuly k dalSiemu rozvoju jeho osobnosti. Usilujeme sa rodindm poskytnat
realne zaruky, ze nekracaju osameli, v tme a beznadeji.

IX. Starostlivost’ o smrtel’'ne choré deti a ich rodiny v roku 2004

Cielova skupina:

Od januara do decembra 2004 poskytoval Detsky hospic Plamienok sluzby domace;j
hospicovej starostlivosti 9 smrtelne chorym detom a ich pribuznym, 5 chlapcom a 4
dievcatam vo veku od 3 do 18 rokov v regione 100 km od Bratislavy a 3 smutiacim rodinam,
ktor¢ stratili diet’a v predoslom obdobi.

3 deti trpeli nevylie¢iteI'nou metabolickou chorobou, 6 nadorovou chorobou. V tomto obdobi
zomrelo 7 deti, vSetky v domacom prostredi.

Aktivity:

Za det'mi a ich rodinami dochadzali lekéar, zdravotné sestry a psycho-socialny pracovnik.
Frekvenciu navstev ur¢oval zdravotny stav diet'at’a, priania rodiny a moznosti timu. TyZzdenne
sme deti navstivili 1-3 krat. Navstevy koordinoval lekar. Celkovo sme rodiny navstivili 82
krat, z toho 61 krat pocas zivota deti, 21 krat po umrti (vid’ tabul’ka str. 5). Stcastou aktivit je
odbornd lekarska a oSetrovatel'skd starostlivost’ (vySetrenie dietata, odber a odvoz krvi,
odborné vykony — ako napr. zavedenie sondy, katétra a pod., aplikacia infuzii, liekov proti
bolesti, prevdzy, oSetrenie rdn apod.) a psychosocialna starostlivost’ (riadeny rozhovor,
ktorého cielom je pontknut’ dietatu a rodine priestor vyjadrit’ to, ¢o ich trdpi a pomoc pri
nachadzani rieSeni). Rodiny navStevujeme aj po Umrti dietata a pomahame im v procese
vyrovnavania sa s bolestnou stratou.

X. Hodnotenie projektu

1. Kvalitativne hodnotenie projektu

1.1. POHIAD CLENA HOSPICOVEHO TiMU

1.1.1 Poskytnuté sluzby:

a.) Zdravotna starostlivost’
Zdravotnu starostlivost hodnotime ako najrozvinutejSiu. Cielom paliativnej liecby je
kontrola t.j. zmiernenie resp. odstranenie fyzického utrpenia - bolesti, dusnosti a pod.
Rodicia, ktorych deti zomreli, sa vyjadrili, Zze ich deti nemali kruté bolesti a fyzické
utrpenie bolo znesitelné.

b.) Psychosociélna starostlivost’
Psychosocidlnu starostlivost’ poskytujeme pocas zZivota dietata a ponikame aj prechodné
doprevéadzanie rodin v smuteni po umrti. NaSim cielom je poskytnut rodine emoc¢nu
podporu, zmiernit’ pocity izolacie a osamelosti, dat’ im priestor na vyjadrenie pocitov,
pomoéct’ im vyznat' sa vtom, ¢o prezivaju a pod. Kvalita tejto pomoci odraza zrelost’
pracovnikov timu, ich schopnost’ empatie, postoj k vlastnej smrti, schopnost’ analyzy
situacie a vedomosti z oblasti doprevadzania rodin, ktoré maji smrtelne choré dieta.
Uroveti tejto starostlivosti chceme zvySovat'.
Rodina zacina smutit’ od chvile, ked’ sa dozvie, Ze ich dieta ma smrtel'nu, nevylieciteIn
chorobu. Postupne sa vyrovnava s bliziacou sa stratou. Sposob ako rodi¢ vnima Zzivot
dietata pred umrtim, vyznamne ovplyviiuje smitenie po smrti. Cim menej dieta trpi
a kvalita jeho Zivota je lepsia, tym l'ahSie rodi¢ prijme tato stratu a opdtovne sa zacleni do
normalneho Zivota. Kazdu rodinu po umrti navstivime minimalne raz a pontikneme im
sprevadzanie v smuteni. Ak by st€astou programu podpory rodin v smuteni bolo aj
organizovanie svojpomocnych skupin a rodi¢ia by mohli spolu zdielat’ to, ¢o ich trapi,
predpokladédme, Ze pomoc by bola G¢innejsia.
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Dieta | Pohlavie | Vek Bydlisko Starostlivost’ Celk. | Nav. Psycho-
DH Plamienok | pocet | po socC.
nav. | amrti nav.
1 [JP.T |M 13 1. Nesvady 5 1 2
8 dni
2 |CN.+|Z 16r. | Dolny Stahl 10 1 0
31 dni
3 INK.¥|Z 8r. Vrbové 10 2 4
25 dni
JI.T | M 12 1. Bratislava | 347 dni 3 0 0
5 1JV. |Z 18r. | Bratislava | 232 dni 2 - 2
starostlivost’
ukoncena
8/2004
6 [JP. ¥ M 18 . Kozarovce 9 4 7
10 dni
7 |AB.1 | Z 3,5r. |Jurp.Ba 12 5 7
88 dni
8 | LP. M 7r. Zaluzie 365 dni 5 - 1
p. Nitre trva
9 |TS. +|M 16r. | Nové 20 2 7
Zamky 170 dni
Smutiace rodiny:
1 | rodina S. Vrbové 4 4 4
2 | rodina H. Senec 1 1 1
3 | rodina M. Bratislava 1 1 1
SPOLU: 82 21 36
ICO: 36 077 259 5
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1.1.2 Dizka domécej hospicovej starostlivosti do ur¢itej miery ovplyviiuje moznosti pomoci.
Ak je dieta v kritickom stave par dni pred smrtou, nemame vela Casu na vybudovanie
dovery, ktord je predpokladom poskytnutia opory. Stres a utrpenie rodia suvisiace so
zomieranim dietata sa zmieriiuju ak vie, Ze je tu niekto, komu doveruje, o koho sa mdze v
tazkych chvilach opriet. Rodina by mala byt informovand o domacej hospicovej
starostlivosti o najskor po zisteni diagndzy smrtel'nej choroby, aby sa mohla rozhodnut’ ¢i
sluzby vyuzije a poziadat’ o starostlivost’ v obdobi, ked’ to bude potrebovat.

1.2. POHCAD RODICA

Kazda rodinu po umrti dietata poziadame o vyplnenie hodnotiaceho dotaznika. Rodiny po
umrti prechadzaju tazkym obdobim smutenia a prezivaji velkd vnutornu bolest, bezné
aktivity zZivota st pre vac¢Sinu z nich ndrocné. Nechceme ich do pisomnych vyjadreni nutit’.
Z dotaznikov vyplyvaji nasledujuce skuto¢nosti:

1.2.1 Ako sa rodic¢ia o nas dozvedeli?

Vo vsetkych pripadoch nas kontaktovali rodi¢ia. Informdciu o naSich sluzbach im poskytol v
8 pripadoch lekar - Specialista (6x detsky onkolog, 2x pediater Specializovany na metabolické
choroby), 1x sa o hospici dozvedeli prostrednictvom médii (¢lanku v casopise). Podla
zahrani¢nych skusenosti v krajinach, kde sa detskd hospicova starostlivost’ rozvija, rodi¢ia sa
o sluzbach dozvedaji najma prostrednictvom médii.

1.2.2 Preco sa rodicia rozhodli vziat’ dieta domov?

1. Chceli, aby rodina bola pohromade. 2. Vedeli, Ze d’alS§ia nemocni¢na starostlivost’ dietatu
nepomoze. 3. Podmienky na nemocni¢nom oddeleni boli nevyhovujice. 4. Dieta chcelo byt
doma. 5. Dieta bolo presvedcené, ze d’alSia lie€ba bude neuspesna.

1.2.3 Obavy rodicov, ktoré suviseli s poskytovanim hospicovej starostlivosti:

1. Diet’a zisti pravdu o chorobe. 2. Susedia si budi mysliet’ o nds nieco zIé. 3. Nebudeme
schopni starostlivost’ zvladnut’. 4. Nevedeli sme, ¢o od hospicovej starostlivosti mdzeme
cakat’.

1.2.4 Co od nas rodi¢ia ocakévali?

Vicsina rodicov, ktori sa pre nase sluzby rozhodli, ocakéavali od hospicu len zdravotna
starostlivost’. Koncept komplexnej starostlivosti, t.j. aj psycho-socialnej a duchovnej, je
novym pristupom, s ktorym je potrebné rodi¢ov oboznamit’. Po zahdjeni starostlivosti vSetci
pocitili ul'avu.

1.2.5 Co bolo pre rodiéov podas Zivota dietat’a najtazsie?

Znasat’ pocity bezmocnosti, strachu, Ze dieta bude trpiet, fyzicka vycerpanost’, emocionalna
vycerpanost’, komunikacia s chorym dietatom a s ¢lenmi rodiny, predstava, Ze s dietatom uz
neprezijem d’alSie krasne chvile, Ze uz coskoro bude koniec.

1.2.6 VSetci rodicia naSu pomoc ocenili, fyzické utrpenie bolo u vSetkych deti kontrolované.
(,,Ste lietajuci anjeli.”, ,,Bez vas by sme to doma neboli zvladli.”, , Som nesmierne vdacnad,
Zze mi cudzi ludia podali pomocnu ruku. Hospic mi uz nemohol zachranit dieta! Ale mu to
vobec nezazlievam, myslim, Ze ich pomocna ruka bola na mieste aich spolupraca bola
vyborna. )

Myslime si, Zze naSe sluzby boli pre kazdt rodinu prinosom, prispeli k zmierneniu utrpenia
zomierajuceho dietat’a aj blizkych pribuznych.
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Rodicia ocenili:

= navody a odborné rady, tykajlice sa starostlivosti o dieta, 1x ich povazovali za
nadpriemerné

= pomoc pri zmieriiovani utrpenia dietata, dieta pocas pobytu v domacom prostredi,
najmi v den smrti netrpelo neznesite'nou bolestou resp. inymi obtiazami.
(,,Nas syn sa s nami — rodicmi a surodencami - v noci rozlucil pri vedomi. A potom az
do jeho umrtia tisko spal.” ,,Moje dieta bolo pokojné, odislo v spanku.” ,, Moje dieta
bolo v den smrti v bezvedomi a netrpelo.* ,, Moj syn bol doma v kruhu rodiny a predsa
pod lekarskou starostlivostou. )

= emocnu podporu, zmiernenie pocitu strachu, neistoty a bezmocnosti, Ze moje dieta
bude neznesitelne trpiet’.
(,, Hospic bol pre nas oporou.” , Velmi nam pomohol pocit, ze sa mame na koho
obratit a fakt, Ze hned vystartovali k nam.”)

= pomoc Vv priprave na smrt (,, Hospic mi pomohol pripravit' sa na smrt mojho dietata,
uvedomila som si, Ze nasSe dietatko nie je jediné, ktoré ma smrtelnu chorobu. *)

= pristup a komunikdciu (;, Hospic nds nelutoval, ale prijal nas takych, aki sme boli. “)

= hospicova starostlivost’ finan¢ne nezat'azila rodinny rozpocet.

‘

2. Kvantitativne hodnotenie projektu
Kvantitativne sme projekt hodnotili podl'a nasledujtucich ukazovatelov:

2.1. Pocet deti

V obdobi jedného roka sme planovali postarat’ sa o 10 deti, starali sme sa 09 deti a3
smutiace rodiny, ktoré¢ diet’a stratili v predoSlom obdobi. Z tohto hl'adiska hodnotime projekt
ako tspesny.

Nase sluzby sme schopni ponuknut’ vi¢Siemu poctu deti. Podla Statistik v regiéne 100 km od
Bratislavy ro¢ne zomiera 50 deti na smrtel'na, nevylieCiteInt chronicki chorobu a sluzby
domaceho hospicu vyuZzije cca 60% rodin, pokial’ st o sluzbach hospicu informovani a sluzby
st dostupné. Odhadujeme, ze by sme sa mohli postarat’ cca o 25 deti za rok, t.j. aktualne o cca
7-10 deti. Neinformovanost' rodin o existencii a sluzbach hospicu povazujeme za hlavny
dovod, preco je pocet deti, o ktoré sa starame, relativne maly.

2.2. Spektrum ochoreni

Cca 70% pacientov malo nevylie€itelni formu nadorovej choroby, 30% boli pacienti s
metabolickym ochorenim. Spektrum ochoreni, ktoré st chronické, nevyliecitelné a vedu k
smrti, je Siroké. Zahtiia napr. tazké vrodené vyvojové vady — napr. tazké neoperovatelné
vady srdca, skupinu tazkych neurodegenerativnych chordb, svalové dystrofie, cysticka
fibrozu a pod. Dobra informovanost’ a spolupraca s lekarskou odbornou verejnostou ako aj
informovanie rodicov prostrednictvom médii su cesty ako ponuknut’ naSe sluzby detom so
vSetkymi smrtelnymi chorobami.

2.3. Celkovy pocet navstev: 82
2.4. Pocet navstev pocas zivota deti: 61, z toho 49% (30) psychosocialnych navstev
2.5. Pocet deti, ktoré zomreli: 7
2.6. Pocet navstev po umrti: 21

Pocet a spektrum navstev sa riadi potrebami dietat’a a rodiny.

2.7. % rodin, ktoré zvladli amrtie diet’at’a v domacom prostredi: 100%
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V uvedenom obdobi vsetky deti, ktoré boli v nasej starostlivosti a ktoré¢ zomreli, zomreli
doma. Toto kritérium (aj ked’ vysledok je pre nds vel'mi priaznivy) nepovazujeme za vel'mi
dolezité, pretoze aj pre deti, ktoré sa v poslednych diioch vratia do nemocnice, pobyt
v domédcom prostredi vyznamne prispieva k zlepSeniu kvality ich zivota. Predpokladdme ale,
7e bez moznosti opriet’ sa o pomoc hospicového timu, by % rodin, ktoré by zvladli umrtie
dietat’a doma, bolo veI'mi malé.

3. Celkové zhodnotenie projektu

3.1. Celkovy prinos projektu

Realizaciu projektu v obdobi od 1/2004 do 12/2004 hodnotime celkovo ako uspesnu.
V domacom prostredi sme prispeli k zmierneniu utrpenia ak zlepSeniu kvality Zivota 9
smrtel'ne chorych a zomierajucich deti aj ich blizkych pribuznych. Pomohli sme zmiernit
fyzické aj psychické utrpenie deti aich pribuznych, deti netrpeli neznesite'nou bolestou.
Rodindm sme boli oporou, pomohli sme pri zmierilovani pocitov strachu, neistoty
a bezmocnosti. Rodindm sme poméhali vyrovnat’ sa so stratou diet’at’a aj po umrti. Realizacia
projektu mala celospolo¢ensky dopad. Medializaciou projektu sme prispeli k vychove
verejnosti k doprevddzaniu zomierajucich l'udi.

3.2. Potreby a problémy

1. Pocet deti, ktorym sme sluzby poskytli je relativne maly. Za hlavny dovod povazujeme
neinformovanost’ rodin o existencii a sluzbach hospicu. Podl'a zahrani¢nych sktisenosti v
krajinach, kde sa detska hospicova starostlivost’ rozvija, rodicia sa o sluzbach dozvedaja
najmi prostrednictvom médii. Doleziti ulohu zohrava aj postoj oSetrujiceho lekara
k zomieraniu deti.

2. Spektrum ochoreni, ktorymi deti trpeli je malé. Pocet chordb, ktoré su neliecitelné a veda
k umrtiu v detskom veku je velky. Dobra informovanost’ a spolupraca s lekarskou
odbornou verejnost'ou ako aj informovanie rodicov prostrednictvom médii su cesty ako
ponuknut’ nase sluzby detom so vSetkymi smrtelnymi chorobami.

3. Starostlivost’ o rodiny v smuteni povazujeme za nedostato¢nu, planujeme ju rozsirit
a skvalitnit’.

4. V ramci timu pocitujeme silnt potrebu d’alSieho vzdelavania a skvalitiiovania sluzieb. Na
Slovensku nie je mozné ziskat’ ucelené odborné vzdelanie v oblasti detskej paliativnej
starostlivosti, preto sme v 6/2004 zorganizovali trojdenny 2. bratislavsky seminar detske;j
paliativnej starostlivosti.

3.3. Najpodstatnejsie skusenosti, ktoré sme v tomto obdobi ziskali

Odborné skusenosti

Na navstevy chodia vzdy 2 profesionali.

Vypracovali sme metodiku pripravy a hodnotenia navstev.

Zlepsili sme dokumentaciu navstev.

Ziskali sme praktické skuisenosti s rieSenim emoc¢nych problémov zomierajuacich deti.

Organizacné skusenosti

Ziskali sme skusenosti s organizovanim tlacovych konferencii a stretnuti s novinarmi.
Pochopili sme, ze doblezitd cesta ako informovat’ rodicov o projekte, je informovanie
prostrednictvom médii. Odosielanie osSetrujucimi lekarmi nie je rychlo ovplyvnitel'né.
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XI. Vzdelavacie, vyskumné a publikac¢né aktivity hospicu

V dioch 8. - 10. 6. 2004 Detsky hospic Plamienok zorganizoval 2. bratislavsky
seminar detskej paliativnej starostlivosti. Zucastnilo sa ho 23 ucastnikov — lekarov,
zdravotnych sestier, psychologov, socialnych pracovnikov a Studentov. Seminar bol
venovany rozboru najcastejSich medicinskych a psychosocidlnych problémov
v stuvislosti so starostlivostou o zomierajuce deti aich rodiny. Pozostaval
z prednaskovych a diskusnych blokov, ktoré viedli skuseni zahrani¢ni odbornici
z Pol'ska a épanielska — Assoc. Prof. Tomasz Dangel, M.D., PhD., Prof. Ruben Bild
a Ivan Gomez ako aj odbornici hospicu.

Vdinoch 2. 7. - 14. 7. 2004 uskutocnil Detsky hospic Plamienok v spolupraci
s Agentirou MARKANT celoslovensky sociologicky prieskum, ktor¢ho sa
zucastnilo 1083 respondentov. Cielom bolo zistit, ako casto sa l'udia v populacii
stretavaju s imrtim deti na smrtel'ni chorobu, kde tieto deti zomierajti, ako rodic¢ia
vnimaju informovanie rodiny o zdravotnom stave dietata zdravotnikmi, ¢oho by sa
obavali, ak by ich dieta zomieralo, kde by chceli, aby stravilo posledné chvile a kde
by naopak nechceli, aby ich diet’a zomieralo.

Najdodlezitejsie zavery prieskumu:

>

YV V VY ¥V VYV

4

umrti deti na nevylie€itel'ni chorobu vie priblizne 7% populacie, viac rodi¢ia ako
bezdetni

25% takto zomierajucich deti kon¢i svoj zivot doma a 67% v nemocnici

DOMOV alebo domécnost’ blizkych je prijatelnym miestom na stravenie poslednych
chvil’ dietat’a pre vyse 50%, NEMOCNICA pre necelych 6% opytanych

obavy 25% rodiCov, ktori by chceli stravit’ posledné chvile s dietatom doma st tak
vel'ké, ze rodicia radSej volia nemocni¢né prostredie

40%, t.j. dve pitiny opytanych si myslia, Ze lekari informuju dobre alebo vel'mi dobre
o zdravotnom stave nevylieCitelne chorych deti

29%, t.j. necela tretina je spokojna s pozornostou zdravotnikov rodine umierajiceho
dietata

najvacsimi obavami z obdobia umierania dietata st jeho bolesti, umieranie bez
pritomnosti rodica, psychické utrpenie dietata, zvladanie zivota bez diet’at’a.

Prezentacia projektu v odbornej lekarskej verejnosti: Lekari hospicu prezentovali
projekt na vybranych detskych klinikach v DFNsP v Bratislave na Kramaroch (I.DK,
I1.DK, kardiocentrum, Detska klinika intenzivnej mediciny, Neurologické klinika), na
Detskej klinike na Antolskej ulici v Bratislave Petrzalke, detskym lekdrom
v Malackéch, Piestanoch, v Poddunajskych Biskupiciach, Skalici, Komarne a Stiirove.

V 10/2004 sme vydali brozirku pre lekarov: ,,Poméhame Zit’ a zomierat’, radovat’ sa
a smutit™, ktord obsahuje zakladné ciele a charakteristiky aktivit detskej paliativnej
lieCby a starostlivosti vo svete 1 na Slovensku.

V 9/2004 sa lekari hospicu zcastnili ako prednésajici na Skoliacom kurze lekarov,
ktory organizovala Slovenska zdravotnicka univerzita.

Uc¢ast’ ¢lenov zdruZenia na Skoliacich akciach

26. 3. 2004 — tucast’ Clenov a spolupracovnikov zdruzenia na 2. medzinarodnej
konferencii o hospicovej a paliativnej starostlivosti v Trnave, prezentovany poster
o ¢innosti zdruZenia
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8. - 9. 5. 2004 Stretnutie poskytovatelov domadacej hospicovej starostlivosti
v Topolc¢iankach, ktoré organizoval Nitriansky hospic sv. Bernadetty
januar az december 2004 — MUDr. Maria Jasenkova pokracovala

v psychoterapeutickom vycviku z logoterapie

6. - 10. 9. 2004 sa MUDr. Maria Jasenkova aktivne zucastnila experimentalneho
workshopu ,,Symptom control of the mind, darkness and brightness®, ktory
organizoval WarSavsky detsky hospic v spolupraci s prof. Rubenom Bildom

Dalsie aktivity zdruzenia

o Priprava 1. stretnutia smutiacich rodi¢ov v 3/2005
o Ziskanie osved¢enia o zapise do registra opravnenych pravnickych osdb na
prijimanie 2% podielu zaplatenej dane z prijmu za zdanovacie obdobie 2003

XII. Medialna propagacia projektu

2. 3. 2004 sa v N-klube v Dome novinarov v Bratislave uskutocnila 1. tladova
konferencia Detského hospicu Plamienok pri prilezitosti vydania zdravotnej licencie
neziskovej organizacii Plamienok n. o., ktora je partnerskou organizaciou OZ
Plamienok a participuje na realizacii projektu.

5. augusta 2004 sa uskuto¢nilo neformalne stretnutie s novinarmi v ¢ajovni Pohoda
na Radni¢nej ulici €. 1 v Bratislave. Ciel'om stretnutia bolo oboznamenie novindrov
s historiou hospicovej starostlivosti, s doterajSou c¢innostou detského hospicu
a procese rozhodovania rodicov, ktori maju smrtel'ne choré dieta.

Prezentacia v médiach:

2. 1. 2004 v casopise Rodina vysiel ¢lanok zachytavajuci pribeh rodiny, o ktor sme sa
starali.

V 2/04 sme rozoslali sponzorom projektu vyrocnu spravu za rok 2003, ktord obsahuje
aj informaciu o podpore z fondu Hodina detom.

V 3/2004 sme zorganizovali tlaovu konferenciu pri prilezitosti ziskania zdravotnej
licencie. Informdacie boli uverejnené¢ agenturou TASR, SITA, v denniku SME,
v STV1, v televizii TA3, v radiu Regina.

V 3/2004 sme organizovali medidlnu kampan na podporu projektu 2% dane z prijmov.
Do kampane sa zapojila televizia TA3, radio Expres a tyzdennik Dominoférum.

2. 4.2004 v novinach Narodna obroda vysiel ¢lanok ,,Detom z onkologie pomahaju aj
anjeli.”

V 4/2004 v casopise Sestra vysiel ¢lanok ,,Plamienok svieti a hreje.*

2. 6. 2004 v ¢asopise Domino vysiel ¢lanok ,,Umrtie dietata patri do domaceho
prostredia.*

V 6/2004 sme organizovali 2. bratislavsky seminar detskej paliativnej starostlivosti.
Rozhovor s riaditel’kou hospicu, ktora hovorila aj o financovani projektu, odvysielala
televizia TA3.

19. 7. 2004 vysiel v ¢asopise Format ¢lanok ,,Ako odchadzaju deti.*

5. 8. 2004 sme zorganizovali stretnutie s novindrmi v ¢ajovni Pohoda, novindrov sme
informovali aj o financovani projektu z fondu Hodina detom. Zaznam zo stretnutia
odvysielali — televizia TA3, SRol, Radio Regina, rddio Lumen.

16. 8. 2004 casopis Slovenka uverejnil ¢lanok ,,.Doktorka, ktord obcas place.*

9. 9. 2004 v odbornej prilohe Zdravotnickych novin — v Lekarskych listoch, vysiel
¢lanok ,,Plamienok — odborna pomoc v domacom prostredi.*
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11. 10. 2004 Easopis Markiza uverejnil ¢lanok ,,Cakaju na smrt’.
V 11/2004 v Casopise Zdravie vysiel ¢lanok ,,Ocko prepac, ja uzZ nevladzem.*
4. 11. 2004 v Zdravotnickych novinach vysiel ¢lanok ,,Hospic Plamienok pre choré

deti.”
20. 12. 2004 v casopise LIVE vysiel ¢lanok ,,Putnickovia na ceste k ve¢nosti.*

Spolupracu s médiami hodnotime ako vel'mi dobru. Je predpokladom informovanosti rodi¢ov
o sluzbach hospicu. Medializacia projektu prispieva o.i. aj k odtabuizovaniu témy smrti a
utrpenia deti a vychovava l'udi k aktivnej ucasti na doprevadzani tychto rodin.
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XIII. Hospodarenie neziskovej organizacie

1. Prijmy

1.1. Prijmy od pravnickych oséb

P.¢&. |PO Sk,-

1. OZ Plamienok 63 099,00
2. Slovenské aerolinie a. s. 50 000,00
3. ABB Elektro 300 000,00
4. AGF INV. 10 000,00
5. Vynosy budiicich obdobi -52 582,00
SPOLU: 370 517,00
1.2. Prijmy od fyzickych oséb

P.¢é&. |FO Sk,-

1. p. Mikeskova 18 000,00
2. p. Znamenacek 26 000,00
3. nezname osoby 32 889.00
SPOLU: 76 889,00
1.3. Iné prijmy

P. ¢. |Iné prijmy Sk,-

1. Bankové uroky 297,91
SPOLU: 297,91
1.4. Prijmy spolu

P. ¢&. | Prijmy spolu Sk,-

1. Pravnické osoby 370 517,00
2. Fyzické osoby 76 889,00
3. Bankové uroky 297,91
SPOLU: 447 703,91
2. Vydavky

P. ¢. | Naklady v Sk,-

1. Mzdy pracovnikov 20 919,00
2. Odvody 6 378,00
3. Zakonné socialne naklady 90,00
4. Pohonné hmoty 32 817,20
5. Oprava a udrzba (auto, DHM, DDHM) 32 326,00
6. Poistné motorového vozidla 2337,00
7. Telefony (pevna a mobilné siete) 0
8. Prendjom kanc. a skladovych priestorov 9,00
9. Postovné 110,00
10. | Kancelarsky material 1 000,00
11. | Spotrebny ostatny material 45,00

12 ICO: 36 077 259
DIC: 2021777703

¢. bankového uctu: Tatra banka 2629530681/1100



PLAMIENOK, n. o., Vajanskeho 3, 900 31 Stupava
tel.: 0908 686 897, E-mail: info@plamienok.sk, http://www.plamienok.sk/

12. | Zdravotnicka literatira 0

13. | Cestovné 0
(letenky zahr. hosti semindra)

14. | Néklady na reprezentaciu 0
(kvety na pohreb, darceky pre deti)

15. | Tla¢ a propagacia 0

16. | Poskytnuté prispevky inym UJ 0

17. | Ostatné sluzby 1667,00
(uctovnictvo, audit, ostatné)

18. | Ostatné dane a poplatky 5030,20
(dan z urokov, pokuty a pendle, ostatné)

19. | Bankové poplatky 1669,50

SPOLU: 104 769,90

3. Hospodarsky vysledok

Prijmy spolu: 447 703,91 Sk
Vydavky spolu: 104 769,90 Sk
Hospodarsky vysledok: 342 934,01 Sk
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U&tovna bilancia k 31. 12. 2004 v tis. Sk

I. VYKAZ ZISKOV A STRAT

Cinnost’
Cislo |Naklady Cislo Hlavna Podnikatel’ska | Spolu Bezprostredne
uctu riadku |nezdafovana |zdafhovana predchadzajuce
obdobie
7 8 9 10
501 Spotreba 01 34 0 34 200
materialu
511 Opravy a 05 22 0 22 0
udrziavanie
518 Ostatné sluzby | 08 2 0 2 0
521 Mzdové naklady | 09 21 0 21 0
524 Zakonné 10 7 0 7 0
socialne
poistenie
538 Ostatné danea |16 5 0 5 11
poplatky
549 Iné ostatné 25 4 0 4 1
naklady
551 Odpisy 26 10 0 10 0
dlhodobého
nehmotného a
hmotného
majetku
Uétovna trieda 5 36 105 0 105 212
celkomr. ¢. 1 az 35
Kontrolné ¢islo 994 210 0 210 424
r. 01 az 36
Cinnost’
Cislo | Vynosy Cislo Hlavna Podnikatel’ska | Spolu Bezprostredne
uctu riadku |nezdafovana |zdafovana predchadzajuice
obdobie
7 8 9 10
662 Prijaté 64 371 0 371 310
prispevky od
inych
organizacii
663 Prijaté 65 77 0 77 0
prispevky od
fyzickych oséb
Uttovna trieda 6 celkom |69 448 0 448 310
r. 37 az 68
Vysledok hospodarenia |70 343 0 343 98
pred zdanenim r. 69-36
Kontrolné ¢islo 995 1239 0 1239 718
r.37az73

14 ICO: 36 077 259
DIC: 2021777703

¢. bankového uctu: Tatra banka 2629530681/1100




PLAMIENOK, n. o., Vajanskeho 3, 900 31 Stupava
tel.: 0908 686 897, E-mail: info@plamienok.sk, http://www.plamienok.sk/

II. SUVAHA

Aktiva
STRANA AKTIV Brutto |Korekcia |Netto Bezprostredne
predchadzajuce
obdobie
A. | MAJETOK SPOLU 263 210 53 0
1. | Dlhodoby nehmotny majetok - 0 0 0 0
sucet
2. | Dlhodoby hmotny majetok - stiet 263 210 53 0
Stroje, pristroje a zariadenia 63 10 53 0
Dopravné prostriedky 200 200 0 0
3. | Finan¢né investicie - stcet 0 0 0 0
Kontrolné &islo - sticet 789 630 159 0
STRANA AKTIiV Brutto | Korekcia Netto Bezprostredne
predchadzajice
obdobie
B. | ObeZzny majetok 466 0 466 123
3. | Kratkodobé pohl'adavky 50 0 50 0
Iné pohladavky 50 0 50 0
4. | Finan¢ny majetok 415 0 415 123
Pokladnica 54 0 54 1
Bankové ucty 361 0 361 122
5. | Prechodné ticty aktiv 1 0 1 0
Néklady budiicich obdobi 1 0 1 0
AKTIVA celkom 729 210 519 123
Kontrolné ¢islo - stucet 2127 210 1917 492
Pasiva
STRANA PASIV Uétovné obdobie Bezprostredne
predchadzajice
obdobie
A. | Vlastné zdroje krytia stalych a obeznych 441 98
aktiv
2. | Vysledok hospodarenia 441 98
Nerozdeleny zisk, neuhradena strata 98 0
z minulych rokov
Uget ziskov a strat 343 98
B. | Cudzie zdroje 78 25
2. | Dlhodobé zavizky 1 0
Socialny fond 1 0
3. | Kratkodobé zavizky sucet 24 25
Zuc¢tovanie s institiciami socidlneho 7 0
zabezpecenia
Ostatné zavizky 17 25
5. | Prechodné ucty pasivne 53 0
Vydavky buducich obdobi 0 0
Vynosy budicich obdobi 53 0
Odhadné ucty pasivne 0 0
PASIVA CELKOM siidet 519 123
Kontrolné &islo sticet 2076 492
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XIV. Pod’akovanie

Mili darcovia a spolupracovnici, mili priatelia,

opat’ je tu Cas zamysliet’ sa nad uplynulym rokom. TeSime sa z uspechov, ktoré¢ sme dosiahli
a zaroven sa snazime poucit’ z toho, ¢o sa ndm nepodarilo a kracat’ dale;.

Minuly rok bol rokom medializacie nasej ¢innosti.

Usilovali sme sa upozornit’ verejnost’, ze smrt’ je témou, ktord sa tyka kazdého z nds. Aj
niektoré deti jej neunikni. Nezmenilo sa to, co ndm smrt’ do Zivota prinaSa. Zmenil sa nas
spdsob zomierania. Zmenil sa sposob, akym sa so smrtou vyrovndvame a ako sa starame
o zomierajucich. Ich potreby sa storo¢iami nemenia. Meni sa nasa schopnost’ vidiet, citit’
a chapat’ tieto potreby a pomahat’ pri ich napiiani.

Medializaciou sme sa zaroven snazili dat' rodinam, ktoré sa staraju o smrtelne choré deti
vediet, Ze existuje organizicia, ktord im pontka odborni pomoc v starostlivosti v domécom
prostredi. Pocet deti, o ktoré sme sa starali sa nezvysil. Uvedomili sme si, Ze rozhodovanie
rodiov, ktori premyslaji nad miestom, kde chct s dietatom v poslednych mesiacoch a
diloch byt je zlozity proces. Informacia o inej moznosti je sice predpokladom k rozhodnutiu,
ale mnohokrat nesta¢i. Musime sa znovu naucit’ vnimat’ smrt’ ako sicast’ Zivota, nebojovat’
s ou v situacii, ked’ vieme, Ze sa jej v blizkej dobe nevyhneme. Musime sa naucit’ sustredit’
sily a energiu na Zivot s tymi, ktorych milujeme.

V nasej ¢innosti by sme urcite nemohli pokracovat’ bez Vas — tych, ktori nas finan¢ne, hmotne
a moralne podporujete. Mnohokrat sme zazili chvile, ked Vasa pomoc a podpora boli pri
rieSeni problémov kl'aCové.

Stojime opét’ pred vyzvou nad’alej sluzit’ najmensim, ktorym nie je dopriate dlho pobudnut
medzi nami a zarovenl nesklamat’ VaSu doveru. Budeme sa usilovat’ pravidelne Vas
informovat o vysledkoch nasej prace ako aj o pouZiti finanénych prostriedkov.

V mene trpiacich deti, ich rodin ako aj vmene vSetkych c¢lenov a spolupracovnikov
organizacie vSetkym darcom a dobrodincom zo srdca d’akujem.

V Bratislave, 15. 5. 2005 MUDr. Maria Jasenkova
riaditel’ka hospicu
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