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I. Vznik neziskovej organizacie Plamienok

Vposlednych cca 50 rokoch deti zomierali na dlhotrvajuce, nevylieCitelné choroby prevazne
v nemocnici. Bola pre mnohych znich, vposlednych mesiacoch atyzdiloch, druhym domovom.
Lekari sa snazili vytvorit’ pre detitie najlepsie podmienky, ktoré nemocnica poskytovala a odbome aj
ludsky prispiet’ k skvalitneniu ich Zivota. Po ukonCeni vysokej $koly nasttipila MUDr. Maria
Jasenkova na Detsku onkologicku kliniku DFNsP v Bratislave ako sekundar. Skusenosti, ktoré ziskala
v prvych rokoch prace, ju podnietili k zamysleniu a hl'adaniu odpovedi na otazky: Je to, ¢o v suCasnej
dobe odborne aj ludsky ponukame smrtelne chorym detom aich rodindm vsetko, ¢o im mozeme
ponuknut'? Aké st potreby tychto deti a ako ich poméhame napfiat? Co viac by sme pre ne mohli
urobit’?

Nie vzdy je nemocni¢né prostredie pre tieto deti optimalnym prostredim. Medicinske, psychologické,
socialne a duchovné potreby smrtelne chorych deti s akoukol'vek diagnézou (nielen nadorovou) a ich
rodin su Specifické a ich uspokojovanie v nemocni¢nom prostredi je narocné. Kedysi sa zomieralo
doma. Obklopeni svojimi blizkymi, v prirodzenom intimnom prostredi domova, mali smrtelne chori
priestor a €as zit’ s rodinou ¢o najplnsie, bojovat’ a hl'adat’ zmierenie s neodvratnou situaciou ako aj
veas rozIucit’ sa s tymi, ktorych milovali. Ak deti vycitia, ze koniec sa blizi, najva¢sim prianim Casto
byva tuzba vratit’ sa domov.

V roku 1999 sa MUDr. Maria Jasenkova spolu so svojimi kolegami rozhodla angazovat’ sa a zahajila
rozvoj projektu, ktory by smrtel'ne chorym detom a ich rodindm umoznil pobyt v domécom prostredi.
Pilotny projekt od roku 2000 do roku 2004 organizovalo a realizovalo ObcCianske zdruzenie
Plamienok. Pripravilo analyzu Statisickych dit o zomierani deti na Slovensku, ziskalo prvotné
financné prostriedky na ndkup materialneho vybavenia, ktoré deti doma nevyhnutne potrebujii (najmi
zdravotnicke pristroje), zahgjilo organizaciu bratislavskych seminarov detskej paliativnej starostlivosti
a od augusta 2002 navstevy detipriamo doma.

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 bola zalozena neziskova organizacia Plamienok
n.o.

Neziskova organizacia Plamienok ako neStatne zdravotnicke zariadenie bola zaregistrovana
rozhodnutim o registracii Krajského uradu v Bratislave, odborom vseobecnej vnttornej spravy dia 30.
méja 2003 pod ¢. OVVS-594/94/2003-NO. Predmetom Cinnosti je poskytovanie detskej paliativne;j
starostlivosti v nestatnom zdravotnickom zariadeni formou navstevnej sluzby (tzv. mobilny hospic).

Obcianske zdruzenie Plamienok a Plamienok n. o. su partnerské organizacie spolupodielajiice sa na
realizacii Pilotného projektu detskej domacej hospicovej starostlivosti o smrtelne choré a zomierajice
deti.

I1. Kontakt

Sidlo organizacie: Plamienok n. o., Vajanského 3, 900 31 Stupava
Kancelarske a skladové priestory: Plamienok n. o., Osuského &, 851 03 Bratislava, Petrzalka

Tel.: 0908 686 897,0905 883 733

Tel./fax.: 02/624 143 23

E-mail: info@plamienok.sk, http://www.plamienok.sk/
Cislo bankowvého wi&tu: Tatra banka 2629530681/1100

III. Organy nezisk ovej organizacie

Cestny prezident: Prof. Ruben Bild M. A.

Spravnarada: JUDr. Patricius Bad’ura, Mgr. Svetlana La Garde, Ing. Eduard Marcek
Riaditel MUDr. Méria Jasenkova

Revizor: Ing. Cubomir Dluhy

Dalgi ¢lenovia: MUDr. Emilia Kaiserova, CSc.
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JUDr. Patricius Bad’ura nar. 1971, vystudoval pravo na Karlovej univerzite v Prahe, pracuje ako
exekttor. Je jednym zo zakladatelov Plamienok n. o., ktorému aj poskytuje bezplatné pravne
poradenstvo.

Kl Prof. Ruben Bild M. A. nar. 1943, je doktor filozofie, psychoterapeut,
[ psychognalyjuk algalyz‘ovan}'/ Annou Freud. Je pionierom v oblasti detskej paliativne;j

starostlivosti v Spanielsku (1983) av Argentine (1985), zakladatelom prvého
detského hospicového programu v Latinskej Amerike. Je autorom tzv. kreativneho sprevadzania —
komunikaéného modelu, metodologie atechnik pomoci pri sprevadzani smrtelne chorych deti
a adolescentov. V rokoch 1992 - 1996 viedol v Sobell House Hospice v Oxforde seminare
komunikaénych technik. Je zakladatelom a riaditelom organizacie Bild’s Inner Circus — skoly
experimentalnych workshopov pre odbornikov pracujucich so zomierajicimi detmi a ich rodinami.
Od r. 1990 kazdorotne spolu s Akadémiou lekarskych vied a WarSavskym detskym hospicom
spoluorganizuje v Pol'sku kurzy paliativnej starostlivosti. Je autorom mnohych vedeckych clankov
a publikacii v oblasti detskej paliativnej starostlivosti. Od roku 2003 je spolutvorcom a aktivnym
ucastnikom bratislavskych seminéarov detskej paliativnej starostlivosti Od jula 2005 prijal prof. Ruben
Bild funkciu ¢estného prezidenta Plamienok n. o.

r
Ing. Cubomir Dluhy, nar. 1976, v roku 1999 absolvoval Ekonomicktl univerzitu v Bratislave,
Specializacia financie a peflaznictvo. Ma sklsenosti z prace v bankovom sektore ako aj z oblasti

uétovnictva a uctovného auditu, ktorym sa aktivne venuje posledné roky. Ako revizor organizacie dba
na dodrziavanie zasad finan¢ného hospodarenia a u¢tovného vykazovania Plamienok n. o.

Tl
MUDr. Maria Jasenkova, nar. 1972, povolanim pediater - detsky onkolog, vystudovala 2. lekarsku
fakultu Karlovej Univerzity v Prahe. Od roku 1996 pracuje ako sekundar na Detskej onkologicke;j
klinike DFNsP v Bratislave. Problematike paliativnej liecby a starostlivosti o smrtelne choré
a zomierajuce deti aich rodiny sa venuje od roku 1999. Absolvovala jednomesacnti staz vo
Warsavskom detskom hospici, aktivne sa z(Castnila medzindrodnych konferencii detskej paliativnej
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starostlivosti v Pol'sku a Spanielsku.  Absolvuje  psychoterapeuticky vycvik v logoterapii
a existencialnej analyze v Bme. Je spoluautorkou publikacii pre smitiacich rodicov, pre rodi¢ov, ktori
maju smrtelne choré dieta apre odbornikov, ktori sa starajii o smrtelne choré deti. Od roku 2003 sa
podiela na organizacii a aktivne sa zucCastiiuje bratislavskych semindrov detskej paliativnej
starostlivosti. Je vykonnou riaditel’kou a lekarkou neziskovej organizacie Plamienok.

Doc. MUDr. Emilia Kaiserova, CSc. nar. 1944, povolanim pediater — detsky onkolog,
vy$studovala Lekarsku fakultu Univerzity Komenského v Bratislave. Je prednostkou Detskej
onkologickej kliniky v Bratislave, od roku 1999 predsedkyniou subkatedry detskej onkologie
Slovenskej postgradualnej akadémie mediciny. Aktivne podporuje rozvoj detskej domécej hospicovej
starostlivosti.

Mgr. Svetlana La Garde, nar. 1959, v roku 1983 ukon¢ila Filozoficku fakultu Univerzity Pavla
Jozefa Safarika, odbor rusky jazyk, psychologia. Po dvoch rokoch uéitel'skej praxe pracovala v oblasti
Skolskej psychologie, posledné roky v oblasti psychologie prace. Ako Clen spravnej rady Plamienku
ponuka osobné zivotné skusenosti sivisiace najmé s vyberom pracovnikov.

Ing. Eduard Mardek, nar. 1975, bol zakladatefom a manazérom viacerych ob¢ianskych zdruZzeni
(0. 1. od roku 1997 Dobrovolnickeho zdruzenia pre paliativnu starostlivost’ PALIUM), pracoval na
réznych medzinarodnych projektoch a vymenach. Po absolvovani Obchodnej fakulty Ekonomickej
univerzity v Bratislave (1998) pracoval v pobocCke nadnarodnej spolo¢nosti. Vroku 2001 ukon¢il
postgradudlne Studium odboru ekonomika a spolocnost’ anglickej Lancaster University na Fakulte
sociologie Stredoeurdpskej univerzity vo WarSave, v suCasnosti je doktorandskym Studentom verejnej
ekonomie na Ekonomicko-spravnej fakulte Masarykovej univerzity v Brne. Absolvoval pobyty
v USA, kurz Academie Istropolitana Nova manazment neziskovych organizécii a dlhodoby vzdelavaci
tréning PDCS pre ceskych aslovenskych konzultantov pre neziskovy sektor. Je autorom
a spoluautorom viacerych analytickych studii a ¢lankov.
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IV. Zamestnanci neziskovej organizacie v roku 2005

Zlava: MUDr. M. Mikeskova, MUDr. M. Jasenkova, Cudmila Adame MUDr. M. Mikeskova a Doc. MUDr. V. Lehotska, CSc.
3. bratislavsky seminar detskej paliativnej starostlivosti

Doc. MUDr. Veronika Lehotska, CSc. je odborny zastupca zdravotnej licencie na poskytovanie
paliativnej starostlivosti. Pracovala od r. 1967 na LFUK ako pediater II. detskej kliniky v Bratislave.
Venovala sa praktickej vyucbe posluchaCov mediciny a po habilitovani docentskej prace prednasala
pediatriu a skusala Ciastkové aj ftatne zaveretné skusky. Pracu na oddeleni vykonavala ako pediater na
doj¢enskom aj na intemom oddeleni, desatroCie posobila na oddeleni detskej onkologie a to pri
zahgjeni liecby podla protokolov. Neskor sa plne venovala nefrologii, kde viedla nefrologickt
ambulanciu. Pocas svojej prace sa predndskami zicastnila na domécich aj zahrani¢nych kongresoch.
Ma bohati publikacnti ¢innost’ a je spoluautorkou skript pre medikov. Po odchode do dochodku

pracuje na Ciastocny uvdzok v ambulancii. Z mimopracovnej ¢innosti je predsednickou Slovenského
vyborupre UNICEF.

MUDr. Maria Jasenkova je riaditelkou a lekarkou organizacie.

MUDr. Martina Mikeskova — nar. 1970, povolanim pediater - detsky onkolog, pracuje ako
sekundar na Detskej onkologickej klinike DFNsP v Bratislave a zaroven aj ako lekar v Plamienok n. o.
Paliativnej liecbe a starostlivosti sa venuje od roku 2003, zucastnila sa vSetkych bratislavskych
seminarov detskej paliativnej starostlivosti, od roku 2005 aktivne. Je spoluautorkou publikacii
vydanych Detskym hospicom Plamienok. V ramci detskej hospicovej starostlivosti sa venuje najmé
problematike paliativnej lieCby a aktivne sprevadza rodiny v procese smutenia. Absolvovala
jednomesacny vyukovy pobyt vo WarSavskom detskom hospici, t. ¢. absolvuje vycvik v katatimne-
imaginativnej psychoterapii.

LPudmila Adame, Mgr. Alexandra Fadlikova, Natalia Cpinova, Lucia MesaroSova
pracovali v hospici v roku2005 ako zdravotné sestry.

V. Odborni spolupracovnici neziskovej organizacie

Assoc. Prof. Tomasz Dangel, M.D. je $pecialistom v anestéziologii a paliativnej medicine
ariaditelom WarSavského detského hospicu. Pravidelne spoluorganizuje doméce i eurdpske
medzinarodné konferencie a vzdelavacie kurzy v oblasti detskej paliativnej starostlivosti. Je
medzinarodne uznavanym odbornikkom v oblasti detskej paliativnej liecby, autorom mnohych
odbornych ¢lankov a publikacii. Je odbornym poradcom Detského hospicu Plamienok a lektorom
bratislavskych seminarov detskej paliativnej starostlivosti.

Ivan Gomez je psycholog a psychoterapeut skoleny v kreativnom sprevadzani deti a adolescentov, je
asistentom riaditela Skoly experimentalnych workshopov — Bild’s Inner Circus. Pracuje najmé so
smutiacimi rodinami, vyucuje na univerzitdch v Spanielsku. Je lektorom a spoluorganizatorom
zazitkovych workshopov bratislavskych seminarov detskej paliativnej starostlivosti.
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Milagros Molero je psycholog a rodinny terapeut pracujuci v oblasti paliativnej starostlivosti v
Spanielsku vo Valencii. Absolvovala &udijné pobyty v Boston Children Hospital v USA, v Memorial
Sloan Kettering Cancer Center a v Mout Sinai Hospital v New Yorku. Spolupracuje s Detskym
hospicom Plamienok ako lektorka 3. bratislavského seminara detskej paliativnej starostlivosti.

Susana Volosin je psycholog, psychoanalytik, ¢len Spanielskej a eurdpskej psychoanalytickej
asociacie. Je profesionalnou tanecnickou a riaditelkou ,,Cor-endins*, centra pre vyuku a vyskum
kreativity v Palma de Mallorka v Spanielsku. Je spoluorganizatorom zaZitkovych workshopov
bratislavskych seminarov detskej paliativnej starostlivosti.

Susana Volosin Milagros Molero

Dr. Tomasz Dangela Ivan Gomez

VI. Partnerské organizacie

Obcianske zdruZenie Plamienok je partnerska organizicia spolupodielajica sa na realizicii
starostlivosti o smrtelne choré deti a ich rodiny. Podiel'a sa najmi na poskytovani socialnej prevencie
a poradenstva, na propagacii projektu a na organizacii vzdelavacich akcii.

Bild’s Inner Circus je vzdelavacia partnerska organizicia, ktora pomaha profesionalom v préci so
smrtelne chorymi detmi a ich rodinami. Jej riaditelom je prof. Ruben Bild. Experimentalne
workshopy ako sucast’ vzdelavania v detskej paliativnej starostlivosti poméhaju odbornikom ucit’ sa
sprevadzat’, vnimat’ a vnimané si uvedomovat, aby dokazali odhodit’ masku, za ktorou sa skryvame a
aby slova, ktoré vyslovujeme znovu prinasali silu, atechu a podporu. Workshopy st imaginativnou
cestou do neznadmych krajin, kde ,,cestovatelia“ natrafia na l'udi, ktori ziji pre rozne hodnoty, ctia si
rozne tradicie. Navitivia miesta, ktoré ich zauyjmu, budd musiet’ vyrieSit' nepredvidatelné situacie
aurobit’ spravne rozhodnutia. Ochutnaji nové jedld, vone a pod. Prostrednictvom tejto cesty si
otestuju svoje vnitorné zdroje a sposob prace so zomierajicimi detmi. Maji mnozstvo Casu, aby sa
pozreli do svojho vnutra, pokroéili v pochopeni procesu smrti a zomierania a nau¢ili sa novym
stratégiam, aby ich praca s detmi arodinami bola efektivnejSia a empatickejSia. Experimentalne
workshopy prof. Bilda su sticast'ou bratislavskych seminarov detskej paliativnej starostlivosti.

Warsavsky detsky hospic pod vedenim dr. Tomasza Dangela organizuje detskt domacu hospicovi
starostlivost’ pre deti s Zivot limitujicimi chorobami v regione cca 100 km od Warsavy. Poskytuje
Detskému hospicu Plamienok odbomé poradenstvo najméd v oblasti symptomového manazmentu.
Aktivnou ucastou prof. Dangela v bratislavskych seminaroch detskej paliativnej starostlivosti
a organizovanim $udijnych pobytov slovenskych odbomikov vo warsavskom hospici sa podiela na
zlepSovani starostlivosti o smrtelne choré detina Slovensku.
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VII. Vizia, poslanie, ciele, filozofia a hodnoty neziskovej organizacie

Vizia Plamienok n. o. sa opiera o dostojnost’ kazdého ¢loveka a kazdého okamihu jeho Zivota.
Verime, 7e aj deti a mladi l'udia na sklonku svojich dni maju pravo na zabezpecenie tejto dostojnosti
a ¢o najvacsej moznej kvality zostavajiceho zivota v domacom prostredi. Rovnaké pravo maju aj ich
rodiny a blizki, ktori sa musia s touto t'azkou situdciou vyrovnavat.

Poslanim Plamienok n. o. ako zdravotnickeho zariadenia je poskytovanie paliativnejhospicovej
liecby a starostlivosti smrtelne chorym detom aich rodindm v domdcom prostredi v zmysle
prevadzkovania nestatneho zdravotnickeho zariadenia. Cielom tejto lieCby a starostlivosti je zlepSenie
kvality ich zivota. Pomahame Zit a zomierat, radovat sa a smiutit.

Ciel’'om neziskovej organizacie je poskytovanie paliativnej liecby smrtelne chorym a
zomierajucim detom v ich domédcom prostredi (poskytovat’ domécu hospicovu starostlivost’) v regione
cca 150 km od Bratislavy, poskytovanie poradenskych sluzieb pre rodicov a blizke osoby v oblasti
duchovnej, psychologickej a socidlne;j.

Nasou prioritou je zvySovanie kvality Zivota zomierajuceho dietata a jeho rodiny, zmierfiovanie ich
utrpenia, spolo¢né hladanie radostnych podnetov, dostojné umieranie deti a pomoc v smuteni.
Usilujeme sa prispiet’ k pocitu bezpecnosti a istoty dietata v doverne zndmom domécom prostredi v
tesnej blizkosti rodi¢ov, zbavit ho bolesti a strachu, re§pektovat’ jeho denny rezim a individudlne
psychologické, socidlne a duchovné potreby. Snazime sa trpiacemu dietat'u poskytnut’ moznosti a
stimuly k dalSiemu rozvoju jeho osobnosti. Usilujeme sa rodinam poskytnut' redlne zaruky, Zze
nekracaju osameli, v tme a beznadeji.

Nasa filozofia a hodnoty

Hospic pre nase potreby definujeme ako filozofiu holigického pristupu k starostlivosti o smrtelne
chorych pacientov aich blizke osoby.

DOMOV ma pre nas velku hodnotu. Je to prirodzené miesto, kde Zijeme a mézeme aj zomierat', kde sa
radujeme, ale aj smitime. Byt doma je potreba kazdého dietat’a. Sme presvedCeni, Ze je to miesto,
ktoré najlepsie zodpovedd potrebam smrtelne chorych a zomierajucich deti. V domacom prostredi
diet'a i rodina dokazu prezivat’ blizkost’ a radovat’ sa naplno.

Vnasom hospici je na prvom mieste DOBRO DIETATA a jeho potreby. Dieta samo uréuje, ¢o je pren
dobré, resp. urcuju to rodicia. Pracovnici hospicu spolu s nimi hl'adaji spdsoby, ako zlepsit’ kvalitu
zivota dietata a rodiny, ako dosiahnut’ to, ¢o povazuji za dobré.

Sme presvedéeni, ze v situacii, ked’ Zivot nemozeme zachranit, je KVALITA ZIVOTA v domacom
prostredi vac¢Sou hodnotou, nez jeho predlZzovanie za cenu zhorSenia utrpenia.

Aby pomoc hospicu bola u¢inna, deti, rodi¢ia a pracovnici hospicu si musia navzajom vybudovat
doverny vztah. Tento VZFAH je pre nas velkou hodnotou. Davame, ale zaroven dostavame. Deti a
rodi¢ia nas ucia zit', starat’ sa o deti a ¢oraz lepSie rozumiet’ ich potrebam. Vybudovanie takéhoto
vzt'ahu vyzaduje cas. Dostatok ¢asu zaroven dava priestor lepSie sa na stresujuce chvile odchodu a na
Zivot po strate dietata pripravit. Cim phnsie a kvalitnej$ie dieta Zije, tym Tahsie sa ndm Zije po jeho
umrti. Sme preto hlboko presvedceni, Ze v najlepSom zadujme vacsiny zomierajucich detije prechod do
domaécej hospicovej starostlivosti skor nez v poslednych ditoch a tyzdioch.

Diet’a aj rodi¢ majupravo POZNAT PRAVDU O BLIZIACEJ SA SMRTI. Nadej diet'at’a a jeho blizkych je
spojena s pravdou o sebe, ktorti spoznavaji. To im mdze pomodct prijat’ situaciu a zmierit sa s
fou, zmiernit’ utrpenie a naphit’ svoje zZivoty hodnotami, ktoré im prinasaji naplnenie.
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VIII. Charakteristika a hlavné ciele Pilotného projektu detskej domacej

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

Hlavné ciele projektu
» poskytovanie detskej domacej hospicove] starostlivosti zomierajucim detom aim blizkym
osobam v regidne cca 2 hodin jazdy autom resp. 150 km od Bratislavy
» prechodné sprevadzanie blizkych v procese smutenia
» osveta avzdelavanie vSetkych spolupracujucich subjektov v ramci celého Slovenska

Detska domaca hospicova starostlivost’ organizovana Detskym hospicom Plamienok je uréena
vSetkym smrtelne chorym detom v pretermindlnom a termindlnom $adiu akejkol'vek nevylieitelnej
choroby po vyCerpani vSetkych dostupnych moZnosti kauzélnej liecby. Starostlivost’ poskytovana
detom s miestom bydliska do cca 150 km od Bratislavy (cca 2 hodiny jazdy osobnym automobilom)
umoziuje tymto detom prezit’ posledné chvile zivota doma, v kruhu svojich najblizS§ich. Formou
domacich navstev ju podla potreby zabezpeCuje lekar, zdravotna sestra a psycho-socidlny pracovnik.
Podla priani rodiny kontaktujeme duchovnych jednotlivych vierovyznani. Pristrojové vybavenie
(napr. kyslikové koncentratory, odsavacky a pod.) je majetkom organizacie a je bezplatne
zapoziCiavané rodindm na potrebné obdobie. VsSetky sluzby su detom arodindm poskytované
bezplatne. Rodiny nav§evujeme po umrti minimélne raz a ponukneme im sprevadzanie v smuteni.
Cielom tejto starostlivosti je zlepSenie kvality zivota pacienta a jeho rodiny a podpora blizkym
0sobam v procese smutenia.

O koho sa starame?

V centre nasej pomoci je choré dieta od 0 do 18 rokov, ale snaZime sa byt oporou aj rodicom
a ostatnym pribuznym, ktori st nablizku, ako aj strodencom. Usilujeme sa porozumiet’ im a stat’ pri
nich, ked’ to budi chciet’ a potrebovat’, aby v tazkych chvilach neboli sami Ak si to Zelaju,
nav§tevujeme ich aj po umrti diet'at’a.

Ktoré deti mozu byt’ pacientmi detského hospicu?

Pacientom detského hospicu moze byt dieta s akoukolvek diagnozou, ktoru lekari jednoznacne
oznacuju za nelieCitelnt, a ktord zaroven ohrozuje a skracuje zivot dietat’a.

Ak diagndza nie je jednoznacna, ale vel'mi pravdepodobne ide o smrtelnt chorobu, diet'a prijimame
na prechodny ¢as (3 mesiace, resp. 6 mesiacov). Potom ho odosleme na Specializované pracovisko na
opétovné presetrenie.

Dieta prijimame do hospicu aZ po splneni nasledownych kritérii:

1. Choroba diet'at’a je nevylieCitelna, spdsobuje zhorSovanie zdravotného stavu a umrtie diet'at’a
je neodvratné.

2. Zivot predlzujica lie¢ba bola ukonéena. Existuju niektoré choroby, ktoré¢ nie je mozmé
vyliecit, ale lieCbou je mozné zivot dietat’a predlzit, napr. nevylieCitelné nadorové choroby,
cysticka fibroza, AIDS a pod. Ttto liecbu poskytuju $pecializované nemocni¢né pracoviska.
Zivot predlzujiica lie¢ba prinasa vzdy isté zhorSenie kvality Zivota (opakované pichanie
a odbery krvi, neziaduce U¢inky liekov, pobyty v nemocnici a pod.). Ked sa zdravotny stav
dietat'a postupne zhorsuje, moze zivot predlzujuca lieCba prindsat’ viac utrpenia nez uzitku.
Paliativna lieCba v hospici utrpenie nezhorSuje, zameriava sa na lieCbu tazkosti (bolesti,
dusnosti a pod.) a na zlepSenie kvality Zivota.

3. Diet’a si zela pobyt v domacom prostredi a rodiCia s tym sthlasia.

4. Rodi¢ia musia byt schopni starat sa o dieta 24 hodin denne. Alkoholizmus, drogova
zavislost, tazkd psychickd choroba apod. siu prekdaZkami pobytu dietata v domacom
prostredi.

5. Rodi¢ia podpisali informovany suhlas so starostlivostou hospicu (po rozhovore s jeho
pracovnikmi).
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6. Miesto bydliska rodiny nie je vzdialené od Bratislavy viac nez 2 hodiny jazdy osobnym
automobilom (do 100 - 150 km).

Aké choroby maju deti vdetskom hospici?
I. choroby. ktorych lie¢ba je u niektorvch deti neti¢innd, resp. zlyha, napr.:

e nadorove choroby, ktoré nereaguju na podavanie cytstatik alebo na ozarovanie a nador nie
je mozné chirurgicky odstranit,
e zdvazné choroby pecene, obliciek, ak transplantacia nie je moznd,
o tazké vrodené chyby srdca alebo kardiomyopatie, ak operdcia alebo transplantdacia srdca nie
je moznad alebo bola neuspesnd a pod.
I1._choroby. pri ktorych lie¢ba moze predizit’ Zivot v dobrej kvalite. ale zdravotny stav sa postupne
e cysticka fibroza,
o AIDS a pod.
I11. choroby. ktoré nevieme lie€it, ani nedokdzeme spomalit’ zhorSovanie zdravotného stavu, napr.:
o tazké metabolické choroby — poruchy metabolizmu tukov, cukrov, aminokyselin a pod.,
e neurodegenerative choroby,
o svalové dystrofie a pod.
IV. choroby s tazkym neurologickym postihnutim, ktoré sa samy osebe nezhorSuju, ale riziko
smrtelnych komplikécii je vel'mi vysoké, napr.:

o tazka detska mozgova obma,
e stav po zavaznom poraneni alebo poSkodenimozgu — napr. po autonehoddch,

o tazké vrodené vyvojové chyby mozgu alebo mych organov, napr. Edwardsov syndrom,
Patauov syndrom, iné vrodené syndromy a pod.

Kedy je vhodné poziadat’ o pomoc hospicu?

Sluzby neposkytujeme iba detom v poslednych diioch atyzdioch Zivota, ale pomahame rodinam
kedykol'vek v priebehu choroby. Ak sito rodi¢ia a diet'a zelaju, nickedy aj pocas niekol’kych rokov od
zacCiatku diagn6zy. Skusenosti nam opakovane potvrdzuju, Ze ¢im skor rodiny o pomoc poziadaja, tym
lepsie sa nam dari pomahat’ pri zlepSovani kvality zivota dietata. V tazkych casoch sa budete moct’
opriet’ o vztah, ktory spolu vybudujeme a o vedomosti a skusenosti, ktoré mame.

AKko je mozné poziadat’ o pomoc hospicu?

O prijatie dietata do Detského domaceho hospicu Plamienok méze poziadat’ ktokol'vek z okolia
dietata — lekar alebo zdravotna sestra, ktori sa o dieta staraji, rodi¢ia alebo ini ¢lenovia rodiny,
priatelia a pod. M6zu nam zatelefonovat’, napisat’, poslat’ mail alebo fax. Pred zahajenim starostlivosti
musi zékonny zastupca podpisat’ informovany suhlas s jej poskytovanim.

AKké sluzby poskytujeme?
Sluzby poskytujeme 24 hodin denne, 7 dni v tyzdni. Deti a rodi¢ia nas mézu kedykol'vek telefonicky
kontaktovat.

1. Starostlivost’ lekdra a zdravotnej sestry

Lekari aj zdravotné sestry hospicu su odbornici, ktori sa Specializuji na liecbu telesnych tazkosti
smrtelne chorych deti v domacom prostredi a maji s nou sktisenosti. LiecCia napr. bolest, dusnost,
kasel’, vracanie, hnacku a zipchu, preleZzaniny, infekcie a pod. Srodi¢mi podrobne hovoria o vsetkych
tazkostiach, ktoré mézu nastat’, aby boli pripraveni a vedeli svojmu diet'at'u okamzite pomoct, kym
pracovnici timu pridu na navstevu.

2. Sprevadzanie (psychologick a starostlivost’)
Sprevadzat znamena spolocne zdielat’ bolest’ iradost’ vZivote, byt oporou, byt k dispozicii a
spoloc¢ne hl'adat’ to, Co prinasa radost’ a nade;.
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Sprevadzat’ znamena davat’ aj dostavat. Deti a rodi¢ia ndm pomahaju uvedomit’ si, ¢o je v Zivote
dolezité a pre Co sa oplati zit, pomahaji nam vidiet to, ¢o bezne nevidime. Dévera, otvorenost
a Uprimnost’, ktoré vo vzt'ahu s nimi prezivame, nam prinasaju naphenie. Nasim cielom je byt im
oporouvo chvilach, ked to budu chciet’ a potrebovat’.

3. Socialna starostlivost’
Vramci starostlivosti sa zaujimame aj o celkovl situaciu rodiny ao problémy, ktoré ju najviac

zatazuju. Napr. o finan¢né problémy, nezamestnanost’ niektorého z rodi¢ov, moznosti navstevy skoly
resp. individudlneho vzdelavania dietata, o bytové problémy (nutnost prestavby bytu/domu na
vytvorenie bezbariérového pristupu do kupelne pri dlhodobom pouzivani invalidného vozika),
o problémy pri komunikacii s uradmi, vzt'ahy so SirSou rodinou, priatel'mi a pod.

Za socialnu starostlivost’ zodpoveda socialny pracovnik, ktory v ramci socialneho poradenstva:

1. informuje rodiCov o moznostiach rieSenia nepriaznivej socialnej situacie, o organizaciach a tiradoch,
ktoré socialnu pomoc zabezpecuju, o podmienkach poskytovania socialnej pomoci (Stitne socidlne
davky, davky socialnej pomoci, pefiazny prispevok na kompenzaciu a pod.), v pripade zaujmu,
kontaktuje prislusné subjekty, sprevadza pri vybavovani potrebnych nalezitosti,

2. pomadhav kontakte so Skolou, ktorta diet'a navstevuje, napr. pri vybavovani individudlneho
vyucovacieho planu,

3. pontika pomoc pri hl'adani zamestnania,

4. poméaha vyrovnavat sa s neustale sa meniacou situaciou,

5. pomaha pri vybavovani formalit sivisiacich s pohrebom a pod.

Vhospici posobi socialna komisia, ktora po zvaZeni socialnych pomerov, v pripade, Ze rodina spiia
kritérid, méze rozhodnut’ o prideleni finan¢nej alebo materialnej pomoci nezavisle na pomoci od stétu.
Této pomoc je vzdy zamerand v konecnom dosledku na dieta (napr. preplatenie faktiry za odber
elektrickej energie v suvislosti s pouzivanim kyslikového koncentratora, tihrada vydavkov za lieky,
preplatenie Casti nakladov za pohreb a pod.).

4. Duchowa starostlivost’

Sutrpenim a so smrt'ou diet'at’a ¢asto stracame sny a plany do budicnosti, ssracame zmysel a hodnoty,
pre ktoré sme zili, stracame vieru v dobro, v spravodlivost’, v Boha, stracame nadej, ze raz sa k tymto
hodnotam opét’ dopracujeme. Citime sa ukrivdeni, oklamani, prazdni, bezmocni, podvedeni zivotom
a Bohom. Mo6zeme l'udi i Boha nenévidiet’ a hnevat’ sa na nich. Aby sa Clovek s utmpenim vyrovnal,
musi ho prezit, prijat’ anajst jeho zmysel. Toto hladanie je tazké, bolestné, &asto zdihavé a piné
hnevu, smutku a neistoty. Sme pripraveni s rodinou kracat’ tak dlho, ako si to praju a hladat spolu
odpovede na otazky, ktoré im prinesu ulavu.

Nas hospic nie je cirkevnym zariadenim, t. j. neposkytujeme ,,0dborné&* nabozenské sprevadzanie.
Mame vSak kontakty na duchovnych réznych vierovyznani, ktoré sprostredkovavame.

S. Pomoc po strate dietata
Zivot po strate diet'at’a je t'azky, plny bolesti a smutku, rodi¢ia sa za¢inaju ucit’ zit' akoby od zaciatku,
nanovo. T1to bolest nemozno odstranit’, ani ju obist’. Mozeme ju vsak ¢iasto¢ne zdielat’ s druhymi.

Ako pomahame?

a/ Formou individualnych pohovorov, telefonétov, sms-iek, mailov, lisov

Kazdi rodinu po umrti diet'at’a navstivime a pontkneme jej sprevadzanie v smiteni formou osobnych
stretnuti. Tieto sluzby pontkame vSetkym smutiacim rodinam, aj ked’ ich deti neboli v starostlivosti
Detského hospicu Plamienok. Stretnutia nemusia byt len osobné. Mo6zu nam zatelefonovat’, poslat’
sms spravu, mail alebo napisat’ list.
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b/ Osobn¢ telefonaty a stretnutia s inymi smutiacimi rodinami.

Niektoré rodiny, ktoré sprevadzame alebo sme sprevadzali, nam dali sthlas poskytnut’ telefonny
kontakt inym rodinam, ktoré tiez smutia. Ak smutiace rodiny maju zaujem o individualne stretnutia
s rodinami, ktoré stratili diet'a, mdZu nas kontaktovat’ telefonicky, pisomne alebo mailom.

¢/ Svojpomocna skupina smitiacich rodicov

Od marca roku 2005 organizujeme stretnutia svojpomocnych skupin smutiacich rodicov. Mézu sa ich
zucastnit’ vsetci, ktorym bolo diet'a blizke a ktori citia potrebu porozpravat sa a podelit’ sa o svoje
sktisenosti s l'ud'mi s podobnym osudom. MéZzu prist’ nielen rodi¢ia a deti, ale aj stari rodi¢ia a ini
pribuzni, susedia a pod. Pre deti je zabezpeCeny celodenny dozor a pripraveny osobitny program — hry,
tvorivé aktivity a pod.

d/ Diskusnéa skupina na internete: www.plamienok.sk, podstranka: Stratili sme diet’a

Detsky hospic Plamienok prevadzkuje na svojej webovej stranke diskusnti skupinu pre smutiacich
rodi¢ov, kde maji moznost’ podelit’ sa o svoju bolest’, ,,porozpravat’ sa na dial’ku®, resp. odoslat’ slova
podpory prostrednictvom pocitaca.

Ako prebiehaju navstevy?

Na navstevu prichadzaju vzdy dvaja odbomici. Ich profesia zodpoveda potrebam dietat’a, ale aj
ostatnych ¢lenov rodiny. Zdravotné tazkostiriesi lekéar a zdravotna sestra, socidlne problémy socialny
pracovnik, dozor nad sprevadzanim ma psycholog. Kazdy pracovnik hospicu ma prehl'ad vo vsetkych
oblastiach (t. j. napr. aj psychologvie, aké zdravotné tazkosti sa mozu rozvinit). Ak je zdravotny stav
dietata stabilizovany, navstevy planuyjeme. Rodi¢ia s vzdy vopred telefonicky informovani, kto
a kedy na navtevupride. Deti s nddorovymi chorobaminav&tevujeme raz za tyzden az desat’ dni, deti
s nenadorovymi chorobami (metabolické, neurodegenerativne a pod.) raz za dva az &yri tyzdne. Ak sa
zdravotny ¢ipsychicky stav dietat’a zhorsi, po telefonickej konzultacii dieta navstivime okamZzite.
Navstevy trvaju priememe 1, 5 hodiny.

IX. Starostlivost’ o smrtel’ne choré deti a ich rodiny v roku 2005

1. Starostlivost’ o deti a rodiny

Vroku 2005 sme sa starali o 11 smrtel'ne chorych deti a ich rodiny, individudlne sme sprevadzali
v smuteni 3 rodiny, ktoré stratili diet’a v minulych rokoch. Pocas roka sme prijali do starostlivosti 9
novych deti, 0 2 deti sme sa starali uz v predchadzajicom roku. 7 deti zomrelo, 6 z nich doma a jeden
chlapcek sav poslednych diioch vratil do nemocnice.

8 deti trpelo nevylieciteI'nou nadorovou chorobou, 3 vrodenou neliecitelnou chorobou metabolizmu.
Jednu dospeli mlada dievéinku sme po zhodnoteni situdcie a vypocuti priani rodiny zo starostlivosti
prepustili, zdravotny stavtejto diev€inky v Case prepustenia bol velmidobry.

Priemema dizka starostlivosti o dieta v roku2005 bola 99 dni (5-176 dni). Po¢asroka sme uskutonili

132 navstev (129 v rodinach s detmi a 3 navstevy smutiacich rodin, ktoré stratili dieta v minulom
obdobi).

Rodiny sa 0 moznosti domacej hospicovej starostlivosti dozvedeli prevazne od oSetrujuceho lekéra,
jeden krat cez webovu stranku. Najviac sa obavali, ze ich diet'a bude neznesitelne trpiet’ a nebudi mu
vediet’ pomoct’. Po tmrtiani jedna z rodin ako odpoved na otazku: , Ktord cast starostlivosti o Vase
dieta bola pre Vas a pre dieta najtazsia?“ neuviedla obdobie hospicove] starostlivosti. Podla
vyjadrenia rodi€ov, ani jedno z deti netrpelo v koncovej faze zivota neznesitelne. Ocenili odbomu
medicinsku pomoc ako aj podporu a sprevadzanie vSetkymi ¢lenmi hospicového timu.
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Pacient | Vek Bydlisko Diagn 6za Datum Datum Pocet dni Pocet
zahajenia umrtia vstar. DH | nawtev
star. Plamien ok
1 D. Z. 17r. | Dubnica n./V. | Hepatocelulamy| 25.1.2005 | 4.4.2005 70 dni 12+1
karcinom doma
2 [K. S 15r. | Liesek Evingov sar. 4.42005 8.4.2005 5 dni 1+1
doma
3 J.V. 19r. | Bratislava Pilocytamy 5.9.2002 prepustend |2 roky 0
astrocytom v 1/05
4 |A H S5r. Malacky Neuroblastom | 4.6.2005 20.6.2005 17 dni 10+1
doma
5 P.S 6. Galanta Loveho sy 26.5.2005 |[21.8.2005 |88 dni 1442
v nemocnici
6 M. H. 12r. | Hlohovec Osteosarkom 16.7.2005 |3.12.2005 141 dni 22
doma
7 |A.S 9r. Trnava Anaplasticky 22.6.2005 14.122005 | 176 dni 31
ependymom doma
8 I.P. 8r. Zaluzie pri Neketoticka 3.7.2003 starostlivost’ | 3
Nitre hyperglycinémia trva
9 |M.S 10r. | KoSeca Neuroblastom aj| 6.9.2005 starostlivost | 11
Akutna trva
myeloblasticka
leukémia
10 | T. M. 8 mes.| Krajné V.S. 19.5.2005 starostlivost’ | 19
mitochondrialna trva
porucha
metabolizmu
11 |D.F 14r. [Zakamenné na| Ewingov 18.11.2005 | 14.12.2005 |27 dni 1
Orave sarkom doma
S
P
(0)
L 11 7 129
U

2. Starostlivost’ o rodiny, ktoré stratili diet’a

V roku 2005 sme zah4jili rozvoj programu podpory rodin v smuteni. Stretavanie sa s rodinami, ktoré
stratili diet’a, nas priviedlo k poznaniu, Ze Zivot tychto rodin je Castokrat bolestnejsi ako Zivot rodin,
v ktorych diet'a este zije. Navyse, na Slovensku nie je dostupna odborna $pecializovana pomoc, ktora
by tymto rodinam ponukla poradenské sluzby a prechodné sprevadzanie.

Po konzultécii s odbomikmi v zahranici a studiu literatury, sme pre tieto rodiny napisali publikaciu:

w~Pomahame Zit’ a zomierat’, radovat’ sa a smutit’“

Zahajili smetiez organizovanie svojpomocnych skupin rodicov a deti, ktoré stratili dieta. V roku
2005 sme zorganizovali 2 stretnutia - 12. 3. a 8. 10. 2005. Oboch stretnuti sa zacastnilo 6 rodin
s detmi. Ked'Ze plati: Ten, kto smrt’ vlastného diet’at’a neprezil, nepochopi, ¢o to je, rozhodli sme sa
ponuknut’ rodinam priestor a ¢as, aby mali moznost’ podelit’ sa o svoje skusenosti, zazitky, bolest
aradost’ a pocitili, zZ2 na tomto svete nie si so svojou bolestou sami aexistuji ludia, ktori maja

podobnu zivotntu sktisenost’ a rozumeju ich bolesti.
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Zlistov, hodnotiacich dotaznikov, sms-iek, ktoré sme od rodin dostali

Mama A.H.: Hospic ndm pomohol prekonat’ ten tazky Cas a pripravit’ sa na smrt’ svojho dietat’a.
Moje diet'a bolo pokojné, netrpelo, bolo pri vedomi, akceptovalo smit’. RozIlu¢il sa a zaspal. Boli sme
velmi spokojni, d’akujeme za starostlivost. Domace prostredie ul'ah¢i diet'at'u sa vyrovnat’ so svojou
chorobou, byt so svojimi najbliz§imi a citi sa uvolhene a bezpecne. Mate pocit, Ze¢ musite urobit’
vietko ¢o sa d4, ale hlavne byt v najtazsich chvilach pri svojom dietati. Dakujeme za Vasu
starostlivost’ a pomoc, ktortl ste ndm poskytli. Sme Vam vel'mi vdatni za VaSu trpezlivost’ a lekarsku
pomoc.

Mama M.H.: Odkazujem budicim rodicom nech sa neboja vstipit' do Plamienka. Je to najlepsie, ¢o
ich dieta moze mat’. Nie je dostatocne vela slov na vyjadrenie naSej vd’aky. Za VaSu pomoc po cely
Cas, za ucast’ a super profesiondlny, ale I'udsky a kamarétsky pristup vsetkych z Plamienka. Vobec za
tu moznost’ byt posledné mesiace s Majkom doma. Kazdy ma strach zo smrti, nevieme o nas caka,
aké to bude. Verte, prezit’ svoje diet'a je hrozny pocit, ale da sa povedat’, ze sme videli smit’ zblizka a
aspon ja uz taky strach nemam. Boli sme pripraveni zvladnut to. Vd’aka l'udom z Plamienka,
pomodckam, pristrojom, lickom. M6zem povedat, Zze Majko maval bolesti, ale netrpel. Mali sme
poruke vsetko, ¢o by bol mal v nemocnici ato bolo super. A samozrejme Vas ako poistku, ze mézeme
hocikedy zavolat’, konzultovat’ dany stav, Vasu pritomnost. E&te ma napadla jedna vec. To, z2 Majko
mohol dozit’ doma pomohlo aj jeho bratom. Cely Cas boli v obraze, vedeli, ¢o sa deje. Boli pri nom
vtedy, ked’ mu bolo dobre, aj vtedy, ked’ to uz bolo dost’ zl¢é. Tomasko nemé problém o fiom hovorit’.
V skole sa ho pytali, kol’ko mé surodencov. Povedal: Mam dvoch bratov, ale jeden mi umrel. Alebo
zacne: ,,.ked este Majko zil...."“ Na 6 ro¢né decko to zvladol vyborne. Adrian o tom nehovori. Je to
uzavreté. Pani doktorka, este sto krat vd’aka za vsetko.Pozdravujeme. DH

Mama A.S.: ,,..najmé takto v no¢nom tichu, ked’ poctivam dychanie mdjho syna, je mi smutno a som
rada, ze v tom nie som sama...

Nie je to tak davno, ked’ mirakovina vzala syna. Ohliadnuc sa o mesiac dozadu, vidim celkom aktivne
dozivat Adamka svoj zivot. Od nepamiti som vedela, ze ako on, tak irodina chceme, aby dozil
v domacej opatere. Obcas, v Case este relativnej pohody sme sa zamyslali nad tym, ¢i a aké narocné to
pre nas vcitane syna bude a ako zvladneme nastavajicu situaciu. Dostali sme ponuku z Detského
hospicuPlamienok, ktora sme nélezite vyuzili. Tu sa mi natiska otézka: ,,Co nam dal a ¢o vzal hospic
pocas starostlivosti o Adamka?* Bolo nase rozhodnutie spravne? Ako by Adamo dozil svoj cas
v nemocnici? Dokézali sme mu dat’ vSetku starostlivost’, opateru, ktord mu patrila?

Nech sa dotykam tejtotémy akymikol'vek otazkami, nebojim sa otvorene vyjadrit’ fakt, Ze moje diet'a
dostalo maximum, ¢im sme mohli prispiet’ v poslednych mesiacoch k skvalitneniu jeho Zzivota. Ja
neverim tomu, ze v sterilnej izbe ktorejkol'vek nemocnice by dostal pacient taky komfort, taki
volnost’, zdzemie, moznost’ realizovania sa, moznost' sukromia azaroven opatery na profesionalnej
urovni, zodpovednosti, porozumenia, Casu, pochopenia, moznosti vyberu /o spolupréci/ ako doma
s pomocou hospicu. Viem, Ze moje diet'a bolo spokojné s prissupom a nikdy by sa nerozhodlo nak.
Bolo to najmé o jeho rozhodnuti a dnes si myslim, ze to bolo to najlepsie, ¢o sme mohli este pre neho
urobit’. Celého pol roka bol v domacom osetreni a ja naozaj mézem povedat’, ze ,,ZIL, ked’ este zil“
Takmer do konca svojho zivota sa smial, bavil, ucil a hral. Vsetky pripadné problémy tykajuce sa
diagnozy, bravurne zvladali lekarky Plamienka. Nevidela som zomierat’ viac pacientov, ale tusim, Ze
moje diet'anetrpelo. Mala som moznost’ sediet’ a drzat ho za ruku pocas zomierania, umyt a obliect’ si
ho po smrti, smutit’ v SirSom rodinnom kruhu v jeho pritomnosti, ¢o by bolo prakticky nezvladnutelné
v nemocnici. A tak je v poriadku, ked’ prehlasim, ze hospic mi nevzal ni¢ a dal nam pol roka takmer
kvalitného zivota a asuna zmierenie sa. Myslim si, Ze za mirmi nemocnice by Adamkov ¢as nebol
anitak dlhy, kvalitny, ani plhe vyuzity o ¢o sme sa s pomocou hospicu mohli pokusit’ iba v domacej
starostlivosti.

Je mesiac od smrti mojho syna aja uz teraz tvrdim, ze sme stihli Co stihntit’ chcel. Na posledné
mesiace jeho zivota mam vela peknych spomienok... a nelutujem nase rozhodnutie. Ked’ nem6zeme
zmenit verdikt diagnozy dietat’a, pokiisme sa, aby zvySok jeho Zivota a ssmotna smrt bola DOBRA!
Hospic neznamenad spasu, ¢i uzdravenie sa, hospic sa snazi sprevadzat postihnuté rodiny
nevylie¢itelnou chorobou v terminalnom §adiu a pomdct’ zvladnut' jeho priebeh i koniec....
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X. Vzdelavacie, vyskumné a publikaé¢né aktivity hospicu

V roku 2005 zorganizoval detsky hospic Plamienok dve vzdeldvacie podujatia, ktoré viedli zahrani¢ni
lektori s bohatymi sktisenostami so starostlivostou o smrtelne choré a zomierajice deti. V tomto
obdobi vydal tri publikacie venované rodi¢om, ktori maji smrtel'ne choré diet'a, odbornikom, ktori sa
o neho staraji a smitiacim rodindm, ktoré prechadzaji bolestnym procesom straty a ucia sa, ako s nou
zZit'.

1. Bratislavské seminare detskej paliativnej starostlivosti

Smrt’ a starostlivost’ o zomierajucich bola dlhé roky tabuizovana nielen v laickej verejnosti, ale ani
v ramci odbomej obce nestdla v centre zdujmu. Vo vzdelavani a vyskume venujeme pozornost
prevazne liecbe a starostlivosti, ktora nad smrt'ou vit'azi. Za poslednych sto rokov sme vd’aka Sireniu
a uplatnovaniu novych poznatkov mediciny vyrazne zlepsili zdravotny stav deti a znizili detska
amrtnost. Co sa viak stane, ak vifazstvo nie je momé avieme, ze zivot dietata nedokazeme
zachranit? Mame dostatok odbornikov, ktori si tuto skutocnost’ dokazu pripustit’ a s odborne aj
ludsky pripraveni postarat’ sa o diet'a a o jeho najblizs§ich? Vzdelavanie a vyskum, ktoré by prinasali
nové poznatky v tejto oblasti a sluzili v kone¢nom dosledku detom a ich rodinam, dlho chybali.

Od roku 2003, uz tradi¢ne v juni, organizuje Detsky hospic Plamienok bratislavské seminare detskej
paliativnej starostlivosti. St uréené odbomej verejnosti a Studentom, ktori prichadzaju do kontaktu so
smrtelne chorymi a zomierajucimi detmi as ich rodinami — lekdrom, zdravotnym sestram,
psychologom, socidlnym pracovnikom a duchovnym. V prednaskovej a diskusnej cCasti ucastnici
diskutuju o problémoch lieCby, oSetrovania, sprevadzania a komunikacie, socidlnej a duchovnej
pomoci diet'at’u a rodine. Pozvani lektori prinasaji nové pomatky a sktsenosti zo zahranicia. Detsky
hospic Plamienok dlhodobo spolupracuje s odbornikmi zo Spanielska a z Polska, najmi s prof.
Rubenom Bildom, Ivanom Gomezom a dr. Tomaszom Dangelom. Casto sa hovori: ,,Aby &lovek
pochopil, musi najprv zazit.“ Preto suCastou seminarov je vzdy aj zazitkova cCast. Pod vedenim
zahranicnych lektorov s dlhoroénymi sktisenostami so zomierajicimi detmi maja ucastnici moznost’
zlepsit' si svoje komunikacné zruCnosti, pochopit’ a vyskusat si nové techniky komunikicie
a sprevadzania deti.

Vroku 2003 bol seminar venovany rozboru zakladnych technik kreativneho sprevadzania deti a ich
rodin, formovaniu a vedeniu timu, ktory pracuje v oblasti detskej paliativnej starostlivosti a pomoci
rodinam v procese smitenia.

Vroku 2004 sme sa zaoberali etickymi problémami v detskej paliativnej starostlivosti, problémami pri
urcovani hranic medzi kurativnou a paliativnou liecbou, liecbou a starostlivostou v poslednych dioch
a hodinach, ako aj procesom smutenia.

Odroku 2005 (15.-17.6.2005) dostal 3. bratislawsky seminar detskej paliativej starostlivosti
medzinarodny charakter, privitali sme ucastnikov z Ceskej republiky, Rakuska a zo Slovinska.
Seminar viedli $panielski hostia, odbornici pracujuci so zomierajicimi detmi a ich rodinami — prof.
Ruben Bild, Ivan Gomez, Susana Volosin, Milagros Molero ako aj odbornici detského hospicu
Plamienok — MUDr. Méria Jasenkova, MUDr. Martina Mikeskova a Dudmila Adame. Na seminar
prislo 25 ucastnikov (lekari, zdravotné sestry, psychologovia, socialni pracovnici, novinari), 18
posluchdfov sa ziCastnilo celého seminéra. Diskutovali sme o definicii pojmu detska paliativna
starostlivost’, 0 oznamovani zlych sprav, o rozhodovani v detskej paliativnej starostlivosti, o zomierani
deti v nemocnici, o problémoch medzi zomierajucimi detmi, rodi¢mi a surodencami, zhrnuli sme
najcCastejSie problémy oSetrovatel'skej starostlivosti a lieCby symptomov zomierajucich deti.

Den pred zahajenim 3. bratislavského semindra detskej paliativnej starostlivosti dna 14. 6. 2005 sa
v posluchérni prof. Churu v Detskej fakultnej nemocnici v Bratislave na Kramaroch konala verejna
prednaska prof. Rubena Bilda: Dieta zomiera, ¢o moZeme urobit”? Na prednasku prislo viac ako
50 zaujemcov - zamestnanci DFNsP, rodi¢ia zomierajtcich i zomrelych deti, novinari, ako aj mnohi
odbornici a sympatizanti doméacej hospicovej starostlivosti.
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2. Psychologicka pomoc rodine s onkologicky chorym diet’at’om

Dna 15. 4. 2005 Detsky hospic Plamienok organizoval jednodhovy seminar Psychologicka pomoc
rodine s onkologicky chorym dietatom. Seminara sa z(Castnilo 12 UCastnikov (lekari, zdravotné
sestry, psycholdgovia, socidlni pracovnici) pracovnici Detského hospicu Plamienok, Detského
onkologického oddelenia a Detského kardiocentra DFNsP v Bratislave.

Seminar viedla PhDr. Martina Kosova, psychoterapeutka Masarykovho onkologick¢ho ustavu v Brne.
Ucastnici diskutovali o spdsoboch ako ponuknut’ rodine, ktord sa stard o smrtelne choré dieta,
odborni pomoc hospicu, ako takito rodinu sprevadzat pocas Zivota dietata a po jeho Umrti, ako
s dietatom arodinou hovorit’ o prichadzajtcej smrti.

3. Rok 2005 bol rokom rozvoja publika¢nej ¢innosti hospicu. MUDr. Maria Jasenkova spolu s d’alsimi
spoluautormi napisala 3 odborné publikacie, ktorych cielom je Sirit mySlienku detskej domacej
hospicovej starostlivosti v odbomej aj laickej verejnosti ako aj pomdct pozostalym v procese
smutenia. VSetky publikdcie st v plnom zneni uverejnené ajna webovej stranke hospicu.

1. ,,Moj detsky pacient je smrtelne chory, co dalej? ** je publikdcia venovand najmi lekdrom, ale aj
ostatnym odbomikom, ktori pracuju so smrtelne chorymi a zomierajicimi detmi a ich rodinami.
Oboznamuje ich so zdkladmi symptomového manazmentu a komunikacie so smrtelne chorymi detmi
a ich rodinami.

2. ,, Pomdhame zZit a zomierat, radovat sa a smutit* je publikacia, ktorej cielom je pomoct smutiacim
rodinam pri hl'adaninovej identity a sposobu ako zit’ s bolestnou stratou.

3. ,, Ako zit spolu az do konca“ je publikacia urCena rodicom, ktori maji smrtelne choré dieta
a premyslaji ako ¢as, ktory im zostava prezit’ ¢o najphnsie.

4. MUDr. Maria Jasenkova sa spolupodielala na napisani kapitoly o starostlivosti o deti v knihe:
Nevyliecitelne chori v su¢asnosti, vyznam paliativne]j starostlivosti. Autorom knihy je PhDr. Mgr.
Patricia Dobrikova - Porubcanova, PhD. Vydal Spolok sv. Vojtecha, Tmava, 2005, ISBN 80-7162-
581-7

¢

4. Aktivna a pasivna ucast’ zamestnancov hospicu na Skoliacich akciach

17/22005 - MUDr. Maria Jasenkova prednésala na Slovenskej zdravotnickej univerzite zdravotnym
sestram na tému: T erminalne adium u deti.

18-19/2/2005 - 2 zamestnanci hospicu sa pasivne zicastnili odbornej konferencie v Datteln, 3.
Dattelner Kinderschmerztage, Kongress fur Kinderschmerztherapie and Padiatrische
Palliativversorgung

4/2005 - MUDr. Mikeskova absolvovala mesa¢nu staz vo WarSavskom detskom hospici

4/2005 — MUDr. Méria Jasenkova prednéasala na Konferencii praktickych lekérov pre deti a dorast

v Trencianskych Tepliciach natému: Moj pacient je smrtelne chory, ¢o d’alej?

8/4/2005 - MUDr. Mdria Jasenkova prednasSalana stretnuti, ktoré organizovala Rada pre pomoc

a poradenstvo v socidlnej pracina tému: Aj deti mézu zomierat’ doma

16/4/2005 - MUDr. Maria Jasenkova prednasala na 3. medzinarodnej konferencii hospicovej a
paliativnej starostlivosti v Trnave na tému: Ako vnimame zomieranie detina Slovensku

24/42005 - MUDr. Maria Jasenkova prednasala na Festivale zdravia v Ruzinove na tému: Smrt’ ako
stcast’ Zivota

10/5/2005 — MUDr. Maria Jasenkova sa ziCastnila Skolenia fi Dr. Smart and Partner natému:
Archivacia a registracia dokumentov

3/6/2005 - MUDr. Maria Jasenkova prednésala na Konferencii praktickych lekarov pre deti a dorast
v Starej Lesnej: Moj pacient je smrtelne chory, ¢o d’alej?

15/6/2005 — MUDr. Maria Jasenkova prednasala na 3. bratislavskom seminari detskej paliativne;j
starostlivosti na tému: Breaking bad news

16/6/2005 — MUDr. Martina Mikeskova prednasalana 3. bratislavskom seminari detskej paliativne;j
starostlivostina tému: An overview on paediatric symptom control

17/6/2005 - Cudmila Adame prednésala na 3. bratislavskom seminari detskej paliativnej starostlivosti
natému: Nursing care of dying children

21-23/9/2005 — MUDr. Martina Mikeskovd a MUDr. Méria Jasenkova absolvovali semindr detskej
paliativnej starostlivosti, ktory organizoval WarSavsky detsky hospic vPol'sku
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21-22/10/2005 — MUDr. Maria Jasenkova prednaSala na konferencii s ndzvom Love and Death vo
Valencii v Spanielsku na tému: Paediatric Hospic Programme in Slovakia

30/11/2005 — MUDr. Maria Jasenkova prednasalana Slovenskej zdravotnickej univerzite na
diskusnom sustredeni pre zdravotné sestry na tému: Zakladné principy diagnostiky, lieCby

a oSetrovatel’skej starostlivosti v detskej onkologii, Oznamovanie zlych sprav a sprevadzanie
zomierajuceho pacienta.

V roku 2005 pokractovala MUDr. Méria Jasenkova v psychoterapeutickom vycviku v logoterapii
MUDr. Martina Mikeskova v psychoterapeuwtickom vycviku v katatimne imaginativnej psychoterapii

XI. Medialna propagacia projektu

6/2005 — TA 3 vysielala spot o priebehu 3. bratislavského seminara DP S

27/10/2005 sa MUDr. Maria Jasenkova zacastnilarelaciePOD LAMPOU, ktora bola venovana smrti
a zomieraniu na Slovensku.

12/2005 sa MUDr. Maria Jasenkova zicastnila vianocného vydania relaciePOD LAMPOU.
31/12/2005 v STV 2 sa MUDr. Maria Jasenkova zucCastnila silvestrovského programu, na ktorom
zastupca SPP odovzdal hospicu sponzorsky sek vo vyske 500 000,- Sk

XII. Hospodarenie

1. Vynosy
1. 1 Vynosy od prawickych oséb
Plamienok n. o. prijala v roku 2005 darom od pravnickych osob 886 660.- Sk.

P. ¢. PO Sk,-
1. Rimskokatolicka citkev 40 000,00
2. IMP Kontakt, s. r. 0. 10 000,00
3. Zoznam Mobil, s. r. o. 7 750,00
4. Zoznam, S.T. 0. 147 000,00
5. Ringier Slovakia, a. s. 19 400,00
6. Henkel Slovensko, spol. st. o. 60 000,00
7. Socia — nadacia na podporu soc. zmien 30 000,00
8. Easter Sugar Slovensko, a. s. 60 000,00
9.  |Urad MV SR 17 510,00
10. ABB, s. 1. 0. 300 000,00
11. iILEO/DMMS, spol.sr.o. 20 000,00
12. Obcianske zdruzenie Deti Dunaja 15 000,00
13. CCET, s.t.0. 200 000,00
14. AGF Invest, s. 1. 0. 10 000,00
15. Zatial'nezaplateny dar Slov. aerolinie -50 000,00
SPOLU: 886 660.00
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1. 2 Vynosy od fyzickych os6b
Plamienok n. o. prijala v roku 2005 darom od fyzickych 0s6b 109 750,- Sk.

P.¢ | FO Sk,-
1. p- Znamenacek 35500,00
2. p. Vojcak 25000,00
3. p. Viest 19 000,00
4. p. Vesely 5000,00
5. p. Marschallova 4000,00
6. p. Paulik 2000,00
7. p. Gurican 1300,00
8. p. Fabul'a 1000,00
9. p. Petrasko 1000,00

10. p.Pavle 1000,00

11. p. Durisova 1000,00

12. p. Jankular 1000,00

13. p. Verc¢iméakova 540,00

14. p. Sasinka 500,00

15. p- Kosikova 500,00

16. p. Sabo 500,00

17. p- Barcik 400,00

18. p. Antalik 200,00

19. nezname osoby 10 310,00

SPOLU: 109 750.00

1. 3 Iné vynosy

DalSie zdroje prijmov tvorili bankové troky v hodnote 2525,62 Sk, na organizaciu 3. bratislavského
seminara detskej paliativnej starostlivosti dostala neziskovd organizdcia Plamienok n. o. od
Obcianskeho zdruzenia Plamienok darom 150 000,- Sk. Poistoviia Allianz vyplatila Plamienok n.o.
v stvislogti s poistnou udalostou a poistenim sluzobného vozidla 18 749,- Sk. Z 2% dane fyzickych
a pravnickych 0sob prijala Plamienok n. o. vroku 2005 4 109 909,- Sk. V stvislosti so zakonnym
odpisom hmotného majetku je sicastou vynosov aj odpis hydraulickej polohovacej postele, ktort
organizacia zakupila v roku2004 a ktort bezplatne det'om zapoziciava.
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P. & | Iné vynosy Sk,-

1. Bankové uroky 2 525,62

2. Sluzby pre OZ Plamienok 150 000,00
(3. ba seminar DPYS)

3. Iné ostatné vynosy — Allianz 18 749,00
(poistna udalost’ — sluzobné auto)

4. 2% z podielu zaplatenej dane 4109 909,00

5. Rozpis vynosov budicich obdobi — postel 52 582,00

(zakonny odpis hmotného majetku)

SPOLU:

4 333765,62

1. 4 Vynosy spolu

P. ¢. | Vynosy spolu Sk,-
1. Préavnické osoby 886 660,00
2. Fyzické osoby 109 750,00
3. Iné vynosy 4 333 765,62
4. Prenos vynosov budicich obdobi do roku - 4145 885,00
2006: zédkonny odpis postele +
nevycerpané 2%
SPOLU: 1184 290,62

2. Naklady

Naklady na realizaciu projektu v roku 2005 hradili 2 organizacie — Plamienok n. o. a Obcianske
zdruzenie Plamienok. Plamienok n. o. sa podielala na thrade nakladov spojenych najmid so
zdravotnou starostlivostou, Obcianske zdruzenie Plamienok hradilo ndklady spojené s poskytovanim
socialnej prevencie a poradenstva, vzdelavanim, s hradenim nakladov za telefény a dochadzkou do
rodin (PHM).

Celkov naklady na realizaciu projektu v roku 2005 boli 2 108 065,26 Sk, z toho OZ Plamienok
hradilo 1 252 490,88 Sk a Plamienok n. 0. 855 574,38 Sk.

Z nékladov Plamienok n. o. najvac¢siu Cast’ tvoria naklady na mzdy a odvody (2 lekari a garant, 3
zdravotné sestry), vydanie 3 odbornych publikacii (inzercia a propagicia) a inzercia (kampan 2%),
oprava audrzba auta a nakup zdravotnickych pristrojov.

P. ¢. | Naklady v Sk,-
1. | Mzdy pracovnikov 336 836,00
2. | Odvody 117 915,00
3. | Zékonné socialne naklady 1 919,00
4. | Pohonné hmoty 25 624,20
5. | Oprava a udrzba (auto, DHM, DDHM) 64 500,49
6. | Poistné motorového vozidla 7 945,70
7. | Telefony (pevna a mobilné siete) 5 526,08
8. |Postovné 188,00
9. | Spotrebny ostatny material 8 298,50

10. | Zdravotnicka literatura 540,00

11. | Cestovné 7 169,60
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12. | DDHM - zdravotnicke pristroje 47 498,00

13. | Brozlry, letaky 57 120,00

14. | Inzercia a propagacia 132 633,00

15. | Ostatné sluzby 37 904,81
(uctovnictvo, audit, ostatne)

16. | Ostatné dane apoplatky 474,00
(dan z urokov, ostatné)

17. | Bankové poplatky 3 482,00

SPOLU: 85557438

3. Hospoddrsky vysledok

Prijmy spolu: 1 184 290,62 Sk
Vydavky spolu: 85557438 Sk
Hospodarsky vysledok: 328 716,24 Sk

4. Udtovnd bilanda k 31. 12. 2005 v tis. Sk

I. VYKAZ ZISKOV A STRAT

5 5 Cinnost
Cislo [Naklady Cislo Hlavna Podnikatel'ska | Spolu Bezprostre dne
uctu riadku | nezdafovana |zdafiovana predchadzajice
obdobie
7 8 9 10
501 Spotreba 01 139 0 139 34
materialu
511 Opravy a 05 42 0 42 22
udrZiavanie
512 Cestovné 06 7 0 7 0
518 Ostatné sluzby | 08 176 0 176 2
521 Mzdové néklady | 09 337 0 337 21
524 Zakonné 10 118 0 118 7
socialne
poistenie
527 Zakonné 12 2 0 2 0
socialne naklady
538 Ostatnédanea |16 0 0 0 5
poplatky
549 Iné ostatné 25 11 0 11 4
néaklady
551 Odpisy 26 23 0 23 10
dlhodobého
nehmotného a
hmotného
majetku
Uétovna trieda 5 36 855 0 855 105
celkomr. & 1 az 35
Kontrolné dislo 994 1710 0 1710 210
| 1. 01 az 36
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Cinnost’
Cislo |Vynosy Cislo Hlavna Podnikatelska [ Spolu Bezprostredne
uctu riadku | nezdafnovana |zdanovana predchadzajice
obdobie
7 8 9 10
602 Trzby z predaja |38 0 150 150 0
sluzieb
644 | Uroky 51 2 0 2 0
649 Iné ostatné 56 19 0 19 0
VYNosy
662 Prijaté 67 903 0 903 371
prispevky od
inych
organizacii
663 Prijaté 68 110 0 110 77
prispevky od
fyzickych osob
Uctovnatrieda 6 celkom |72 1034 150 1184 448
r.37 az71
Vysledok hospodarenia | 73 179 150 329 343
pred zdanenim r. 72-36
Vysledok hospodarenia | 76 179 150 329 343
po zdaneni r. 73 — (r. 74
+r. 75)
Kontrolné ¢islo 995 2426 600 3026 1582
r. 37 a7 76
.  SUVAHA
1. Aktiva
] Brutto | Korekcia |Netto Bezprostredne
STRANA AKTIV predchadzajuce
obdobie
A. [MAJETOK SPO LU 311 233 78 53
1. [ Dlhodoby nehmotny majetok - 0 0 0 0
sucet
2. [ Dlhodoby hmotny majetok - sicet 311 233 78 53
Stroje, pristroje a zariadenia 111 33 78 53
Dopravné prostriedky 200 200 0 0
3. |Finanéné investicie - sadet 0 0 0 0
Kontrolné dislo - sucet 933 699 234 159
Brutto |Korekcia Netto Bezprostredne
STRANA AKTIV pred. obdobie
B. | Obezny maje tok 5421 0 5421 466
3. | Kratkodobé pohladavky 335 0 335 50
Iné pohladavky 335 0 335 50
4. | Finanény maje tok 5080 0 5080 415
Pokladnica 26 0 26 54
Bankové ucty 5054 0 5054 361
5. | Prechodné uéty aktiv 6 0 6 0
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[ Naklady budicich obdobi 6 0 6 0
AKTIVA celkom 5732 233 5499 519
Kontrolné islo - sucet 21995 233 21762 1917
2. Pasiva

) Uétovné obdobie Bezprostredne
STRANA PASIV predchadzajuce
obdobie
A. | Vlastné zdroje krytia stalych a obeznych 769 441
aktiv
2. | Vysledok hospodarenia 769 441
Vysledok hospodarenia v schvalovani 0 343
Nerozdeleny zisk, neuhradena strata 440 98
z minulych rokov
Ucet ziskov a strt 329 0
B. | Cudzie zdroje 4730 78
2. | DIhodobé zavizky 3
Socialny fond 3 1
3. | Kratkodobé zavizky stcet 557 24
Zavizky z obchodného styku 50 0
Zu¢tovanie s n&tituciami socialneho 0 7
zabezpecenia
Ostatné zavazky 507 17
5. | Prechodné icty pasivne 4170 53
Vydavky budicich obdobi 24 0
Vynosy budicich obdobi 4146 53
Odhadné Gcty pasivne 0 0
PASIVA CELKO M s et 5499 519
Kontrolné {islo su cet 21996 2076

5. Zverejnenie Specifikdcie pouZitia prijatého podielu zaplatenej dane z prijmov fyzickych osob a
pravnickych osoéb (podla § 50 ods. 14 zdkona ¢ 595/2003 Z. z. o dani z prijmov)

V roku 2005 Plamienok n. 0. bola neziskova organizacia prvy krat od jej zalozenia prijimatelom 2%
dane. Prijali sme 4 109 909,00 Sk, v sulade so zakonom zverejnime vyuzitie v januari 2007. Finan¢né
prostriedky vyuzivame na pokrytie prevadzkovych nakladov v stvislosti so starostlivostou o deti a ich
rodiny a na budovanie vzdelavacicho centra detskej paliativnej starostlivosti.

6. Audit
Plamienok n. o. poziadala auditorku Ing Julianu Valacsaiovu, zamestnanu v ABC-Audit, s.r.o.
o vykonanie auditu Plamienok n. 0. k 31. 12. 2005.

Sprava nezavislého auditora pre Plamienok n. o.

Uskutoc¢nili sme audit pripojenej uctovnej zavierky neziskovej organizacie Plamienok, ktora obsahuje
stvahu zostavent k 31. 12. 2005, stvisiaci vykaz ziskov a strat za rok, ktory sa k uwedenému datumu
skon¢il a poznamky. Za uvedent uCtovnu uzdvierku je zodpovedné vedenie organizacie. NaSou
zodpovednostou je vyjadrit ndzor na tuto uctovnu zavierkuna zaklade nasho auditu.

Audit sme uskutocnili v stlade s Medzinarodnymi auditorskymi &andardami ISA. Podla tychto
Standardov mame audit naplanovat’ a vykonat’ tak, aby sme ziskali primerané uistenie, Ze Uctovna
zavierka neobsahuje vyznamné nespravnosti. Audit zahfna overenie dokazov, ktoré dokladujii sumy
a iné udaje v uttovnej zavierke, na ziklade testov. Audit dalej obsahuje zhodnotenie pouzitych
uétovnych principov a zhodnotenie vyznamnych odhadov, ktoré uskutoc¢nil o vedenie, ako aj
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zhodnotenie prezentdcie Uctovnej zavierky ako celku. Sme presvedCeni, ze na$ audit poskytuje
primerané vychodisko pre nas nazor.

Podla ndsSho ndzpru uctovnd zdavierka poskytuje verny a pravdivy obraz o financnej situdcii
neziskovej organizdcie k 31. 12. 2005 a vysledkoch jej hospoddrenia zm rok, ktory skoncil
k uvedenému datumu, v siilade so slovenskym zdakonom o uctovnictve.

V Bratislave, 4. 4. 2006

Ing. Juliana Valacsaiova
ABC — Audit, s.r.o.
Jasikova 2

821 03 Bratislava
Licencie SKAu ¢. 842

7. Hmotna dobrovol’nd pomoc a hmotné dary Plamienok n. o.

Pan Ing. Anton Vojcdk z fi Triv opakovane zabezpecil bezplatny prevoz polohovacej postele do
domaécnosti deti.

Pani Mgr. Bc. Art. Monika Bajlova bezplatne vytvorila design vydanych publikacii a dokumentov.
PaniPhDr. Dana Guri¢anova dobrovolne pomohla pri organizovani medialnej kampane k 2% v roku
2005.

PaniPhDr. Jitka Zatkuliakova zo ZdruZenia pre riadenie arozvoj Fudskych zdrojov darovala v mene
zdruzenia Plamienku n. o. starsi poc¢itac.

Pén Ing. Jozef Vasko dobrovolne spravoval web strankuPlamienok n. o.

PanPavol Regina daroval Plamienku n. o. kancelarske potreby.

Pani Luptdkova z SU (Spolocenstvo Citatelov Biblie) darovala Plamienku n. o. darceky pre deti na
stretnutie smitiacich rodin.

XIII. Hodnotenie projektu 5

Uplynul d’alsi rok nasej ¢mnosti a je ¢as sa znovupozastavit’ a opytat’ sa: Co sme v minulom roku
smrtelne chorym det’om a ich rodinam, odbornej alaickej verejnosti ponikli? Co sme od nich
dostali my?

Rok 2005 bol rokom intenzivnej prace s detmi a ich rodinami, ziskavali sme d’alSie skusenosti ako
liecit’, sprevadzat’ a starat’ sa o smrtelne choré deti a ako ich rodinam pomahat. Definovali sme
koncept dobrej smrti a zomierania v detskom veku a filozofiu prace v hospici. Rozsirili sme si znalosti
a skusenosti v oblasti symptomového manazmentu, najmé v liecbe dusnosti a komunikacie s detmi
a ich rodinami. Pochopili sme, ze najoptimalnej$i ¢as na vybavenie rodiny pristrojmi a liekmi je
obdobie zahajenia starostlivosti. Jednoznacne sme dospeli k Ziveru, Ze praca so smrtelne chorymi
det'mi s nenadorovou chorobou je kvalitativne odli$na od deti s nddorovou chorobou. Préve rozvoju
tejto starostlivosti by sme chceliv budiicnosti venovat’ svoje Usilie. Overili sme si, ze aj deti, ktoré st
smrtelne choré potrebujti najst’ zmysel a Zivotnt néplit. Casto je to prave hra anaviteva skoly. Radi by
sme v budicnosti rozvijali spolupracu s ucitel'mi, spoluziakmi a pomohli im, aby cas, ktory stravia
s chorym diet'at’om bol pre obe strany obohatenim bez vazneho ohrozenia.

Rok 2005 bol rokom rozvoja starostlivosti o smutiacich pozostalych ako aj rokom intenzivnej
publikacnej Cinnosti. Pochopili sme, Ze rodiny po umrti prechédzaju extrémne naroénym obdobim
plnym bolesti, smutku a zufalstva. Rozhodli sme sa tymto rodinam ponuknut individudlne
sprevadzanie v smuteni ako aj moZnost’ zapojit’ sa do svojpomocnych skupin smitiacich rodicov.
Napisali sme pre nich publikaciu, ktorej cielom je ponuknut’ inSpiraciu ako narabat’ so smutkom, ktory
strata diet’at’a zakonite prinasSa. Ohlasy tychto rodin na nase aktivity st vel'mi dobré.
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Bez vzdelavania nemo6zeme rast. Zucastnili sme sa preto mnozstva vzdelavacich podujati, ktoré
organizovali né Stitlicie posobiace aj v oblasti paliativnej starostlivosti. Zorganizovali sme 2
medzinarodné vzdelavacie podujatia a napisali sme 3 odborné publikacie.

Filozofia prace v Detskom hospici Plamienok
1. Pracujeme v najlepSom ziujme diet'at’a.
2. Preferyjeme koncept liecCby totdlnej bolesti, t. j. bolest je pre nas komplex fyzického,
emocného a duchovného diskomfortu.
3. Usiluyjeme sa o rozvinutie partnerstva s dietatom a rodinou.
4. Dietat'u anirodine nikdy neklameme. Ak sa opytaju, odpoveddme citlivym spdsobom. Nikdy
nepontkame polopravdy a malé klamstva.
5. Nepouzivame jazyk prazdnych slov (napr. vSetci zomrieme, nesmiete stratit’ nadej, mozete
mat’ druhé diet'a, mozno sa vynajde novy liek, bud'te trpezlivy apod.).
6. Nikdy nepouzivame slova: ,Mal by si, mali by ste.”
Respektujeme priania rodiny aj v pripade, Ze s nimi nesthlasime.
Manipuldcia dietata arodiny, vyvySovanie sa, zavadzanie dietata arodiny atlak na
rozhodovanie su v tomto hospici zakazané.
9. Ticho a eckonémia slov st pre nas hodnotné terapeutické nastroje. ReSpektujeme tempo
osobnostného vyvoja dietat’a a rodiny a prijimania faktu bliziacej sa smrti diet'at’a.
10. Nikdy nerozhodujeme jednostranne, vzdy hladame konsenzus v time. ReSpektujeme nase
osobné limity.

o0

XIV. Pod’ak ovanie

Hospic je o zivote, nie o smrti. O zivote v rodinach, v pracovnom kolektive, o zivote okolo hospicu. Je
najmé o l'ud’'och, ktori viiom alebo s nim (spolu)pracuju. Ak by neboli ochotni pristupit’ blizsie
k zomierajucim detom a dotknut sa aj vlastného utrpenia aradosti, hospic by nebol.

Moja vd’aka preto patri v prvom rade vSetkym mojim spolupracovnikom a kolegom. Vazim si ich
zanietenost’ a pracovné nasadenie. Bez vzajomného porozumenia a podpory, bez ochoty pomaoct aj
v situdcii, ked to nie je povinnostou, by sme v tomto rokunedokazali urobit’ vsetko to, co sa podarilo
— postarat’ sa o 11 smrtelne chorych deti, zorganizovat' 2 stretnutia smitiacich rodi¢ov, zorganizovat’ 2
odborné semindre so zahrani¢nou uCastou, napisat 3 publikdcie a v spolupraci s médiami Sirit’
myslienku detskej doméacej starostlivosti v laickej verejnosti.

Malokedy sa Clovek zaobide bez pomoci druhych. V hospici urcite nie. Bez l'udi, ktori su ochotni
podporit’ myslienku zomierania deti v doméacom prostredi a pomdct’ tym, ktori su bezprostredne pri
detoch, by hospic nebol. Dakujeme za finanénti pomoc vietkym, ktori nam prejavili doveru. Sme
nestatnouneziskovou organizaciou, ktora kazdoro¢ne usiluje o priazen sponzorov. Dakujeme za rady,
ktorych sa nam dostalo a bez ktorych by sme sa neposunuli d’alej. Dakujeme za podporu, ktorou ste
nam pomohli, ked’ nam bolo t'azko.

V mene deti a rodin, o ktoré sme sa starali, vSetkym dobrodincom zo srdca d’akujem. Nebyt’ tych, ktori
smrtelne choré detinavstevuju doma ako aj tych, ktoritymto 'udom pomahaju — financne, hmotne,

radou ¢i povzbudenim, by smrtelne choré deti nemohli zostat’ doma a hl'adat’ to, o im prinasaradost.

V Bratislave, 27.4.2006

MUDr. Maria Jasenkova
riaditel’ka hospicu
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