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I. Vznik neziskovej organizacie Plamienok

V poslednych cca 50 rokoch deti zomierali na dlhotrvajiice, nevylieCitelné choroby prevazne
v nemocnici. Bola pre mnohé z nich, v poslednych mesiacoch a tyzdioch, druhym domovom. Lekari
sa snazili vytvorit’ pre deti tie najlepSie podmienky, ktoré nemocnica poskytovala a odborne aj 'udsky
prispiet’ k skvalitneniu ich zivota. Po ukonceni vysokej $koly nastiipila 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 sticasnej dobe
odborne aj l'udsky pontkame smrtelne chorym detom aich rodinam vsetko, ¢o im mdzeme
poniiknut'? Aké su potreby tychto deti a ako ich pomahame napiiat? 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 smrtel'ne chorych deti (s akoukol'vek diagnézou, nielen nadorovou) a ich
rodin st Specifické a ich uspokojovanie v nemocni¢nom prostredi je naro¢né. Kedysi sa zomieralo
doma. Obklopeni svojimi blizkymi, v prirodzenom intimnom prostredi domova, mali smrtel'ne chori
priestor a Cas zit' s rodinou ¢o najplnsie, bojovat’ a hadat’ zmierenie s neodvratnou situaciou ako aj
vcas rozIucit’ sa s tymi, ktorych milovali. Ak deti vycitia, Ze koniec sa bliZi, najvacsim prianim casto
byva tazba vratit’ sa domov.

V roku 1999 sa MUDr. Méria Jasenkova spolu so svojimi kolegami rozhodla angazovat’ sa a zahdjila
rozvoj projektu, ktory by smrtelne chorym detom a ich rodindm umoznil pobyt v doméacom prostredi.
Pilotny projekt od roku 2000 do roku 2004 organizovalo arealizovalo Obcianske zdruzenie
Plamienok. Pripravilo analyzu Statistickych dat o zomierani deti na Slovensku, ziskalo prvotné
finan¢né prostriedky na nakup materidlneho vybavenia, ktoré deti doma nevyhnutne potrebuju (najma
zdravotnicke pristroje), zahajilo organizaciu bratislavskych seminarov detskej paliativnej starostlivosti
a od augusta 2002 navstevy deti priamo doma.

Jednym z ciel'ov 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 zalozend neziskova organizacia Plamienok
n.o.

Neziskova organizacia Plamienok ako neStatne zdravotnicke zariadenie bola zaregistrovana
rozhodnutim o registracii Krajského uradu v Bratislave, odborom vSeobecnej vnutornej spravy dia

30. maja 2003 pod ¢. OVVS-594/94/2003-NO. Predmetom ¢innosti je poskytovanie detskej paliativne;j
starostlivosti v nestatnom zdravotnickom zariadeni formou navstevnej sluzby (tzv. mobilny hospic).

Obcianske zdruzenie Plamienok a Plamienok n. o. st partnerské organizacie spolupodiel’ajice sa na
realizécii Pilotného projektu detskej domacej hospicovej starostlivosti o smrtel'ne choré a zomierajice
deti.

I1. Kontakt
Sidlo organizacie: Plamienok n. o., Vajanského 3, 900 31 Stupava

Kancelarske a skladové priestory: Plamienok n. o., Zadunajska ul. ¢. 6, 851 01 Bratislava, Petrzalka

V jini 2006 Obcianske zdruzenie Plamienok spolu s neziskovou organizaciou Plamienok n.o. ziskali
do spolo¢ného vlastnictva kancelarske, skladové a vzdelavacie priestory na Zadunajskej ulici €. 6
v Bratislave Petrzalke. V tychto priestoroch planujeme vybudovat' Centrum smutkového poradenstva
pre smutiace rodiny a Vzdelavacie centrum detskej paliativnej starostlivosti a zahajit' vzdelavanie
Studentov a odbornikov, ktori prichadzaju alebo moézu prichadzat’ do kontaktu so smrtelne chorymi
detmi a ich rodinami.

Tel.: 0908 686 897, 0905 883 733

Tel./fax.: 02/207 88 373

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

2 ICO: 36077 259
DIC: 2021777703 ¢. bankového uctu: Tatra banka 2629530681/1100



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

I11. Organy neziskovej organizacie

Cestny prezident: Prof. Ruben Bild M. A.

Spravna rada: JUDr. Patricius Bad'ura, Mgr. Svetlana La Garde, Ing. Eduard Marcek
Riaditel”: MUDr. Maria Jasenkova

Revizor: Ing. Cubomir Dluhy

Dalsi ¢lenovia: MUDr. Emilia Kaiserova, CSc.

JUDr. Patricius Bad’ura, nar. 1971, vy$tudoval pravo na Karlovej univerzite v Prahe, pracuje ako
exekutor. Je jednym zo zakladatelov Plamienok n. o., ktorému aj poskytuje bezplatné pravne
poradenstvo.

[

Prof. Ruben Bild M. A. nar. 1943, je doktor filozofie, psychoterapeut, psychoanalytik
analyzovany Annou Freud. Je pionierom v oblasti detskej paliativnej starostlivosti v Spanielsku (1983)
a v Argentine (1985), zakladatel'om prvého detského hospicového programu v Latinskej Amerike. Je
autorom tzv. kreativneho sprevadzania — komunikacného modelu, metodologie a technik pomoci pri
sprevadzani smrtel'ne chorych deti a adolescentov. V rokoch 1992 - 1996 viedol v Sobell House
Hospice v Oxforde seminare komunikac¢nych technik. Je zakladatel'om a riaditel'om organizacie Bild’s
Inner Circus — Skoly experimentalnych workshopov pre odbornikov pracujicich so zomierajucimi
detmi aich rodinami. Od r. 1990 kazdorocne spolu s Akadémiou lekarskych vied a WarSavskym
detskym hospicom spoluorganizuje v Pol'sku kurzy paliativne] starostlivosti. Je autorom mnohych
vedeckych clankov a publikécii v oblasti detskej paliativnej starostlivosti. Od roku 2003 je
spolutvorcom a aktivnym ucastnikom bratislavskych seminarov detskej paliativnej starostlivosti. Od
jula 2005 prijal prof. Ruben Bild funkciu ¢estného prezidenta Plamienok n. o.

i

Ing. Cubomir Dluhy, nar. 1976, v roku 1999 absolvoval Ekonomicku univerzitu v Bratislave,
Specializacia financie a pefiaznictvo. Ma skusenosti z prace v bankovom sektore ako aj z oblasti
uctovnictva a Gétovného auditu, ktorym sa aktivne venuje posledné roky. Ako revizor organizacie dba
na dodrZiavanie zasad finan¢ného hospodarenia a uctovného vykazovania Plamienok n. o.
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—

MUDr. Maria Jasenkova, nar. 1972, povolanim pediater - detsky onkoldg, vystudovala 2. lekarsku
fakultu Karlovej Univerzity v Prahe. Od roku 1996 pracuje ako sekundar na Detskej onkologickej
klinike DFNsP v Bratislave. Problematike paliativnej liecby a starostlivosti o smrtel'ne choré
a zomierajuce deti aich rodiny sa venuje od roku 1999. Absolvovala jednomesacnu staz vo
Warsavskom detskom hospici, aktivne sa zicastnila medzinarodnych konferencii detskej paliativne;j
starostlivosti v Pol'sku  a Spanielsku.  Absolvuje  psychoterapeuticky ~ vycvik v logoterapii
a existencialnej analyze v Brne. Je spoluautorkou publikacii pre smutiacich rodi¢ov, pre rodicov, ktori
maju smrtel'ne choré dieta a pre odbornikov, ktori sa staraju o smrtelne choré deti. Od roku 2003 sa
podiel'a na organizacii aaktivne sa zGcCastiiuje bratislavskych seminarov detskej paliativnej
starostlivosti. Je vykonnou riaditel’kou a lekarkou neziskovej organizacie Plamienok.

Doc. MUDr. Emilia Kaiserova, CSc. nar. 1944, povolanim pediater — detsky onkolog,
vystudovala Lekarsku fakultu Univerzity Komenského v Bratislave. Je prednostkou Detskej
onkologickej kliniky v Bratislave, od roku 1999 predsedkynou subkatedry detskej onkologie
Slovenskej postgradualnej akadémie mediciny. Aktivne podporuje rozvoj detskej domacej hospicove;j
starostlivosti.

Mgr. Svetlana La Garde, nar. 1959, v roku 1983 ukoncila Filozoficku fakultu Univerzity Pavla
Jozefa Safarika, odbor rusky jazyk, psycholégia. Po dvoch rokoch uéitel'skej praxe pracovala v oblasti
Skolskej psycholégie, posledné roky v oblasti psycholédgie prace. Ako ¢len spravnej rady Plamienku
pontika osobné Zivotné skiisenosti sivisiace najmé s vyberom pracovnikov.

Ing. Eduard Mardcek, nar. 1975, bol zakladatelom a manaZzérom viacerych obgianskych zdruZeni
(0. 1. od roku 1997 Dobrovolnickeho zdruzenia pre paliativnu starostlivost PALIUM), pracoval na
réznych medzinarodnych projektoch a vymenach. Po absolvovani Obchodnej fakulty Ekonomicke;j
univerzity v Bratislave (1998) pracoval v pobocke nadnarodnej spolo¢nosti. V roku 2001 ukoncil
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postgradualne Studium odboru ekonomika a spolo¢nost’” 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 organizacii a dlhodoby vzdelavaci
tréning PDCS pre ceskych aslovenskych konzultantov pre neziskovy sektor. Je autorom
a spoluautorom viacerych analytickych studii a ¢lankov.

IV. Zamestnanci neziskovej organizacie v roku 2006

V roku 2006 pocet zamestnancov Plamienok vzrastol a vystabilizoval sa. V hospici pracovali 3 lekari,
2 zdravotné sestry, 1 psycholdg, 2 socialni pracovnici. Jeden zo socialnych pracovnikov pracoval
zaroven aj ako projektovy manazér.

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 posluchatov mediciny a po habilitovani docentskej prace prednasala
pediatriu a skusala Ciastkové aj §tatne zavereéné skusky. Pracu na oddeleni vykonavala ako pediater na
dojcenskom aj na internom oddeleni, desatrocie posobila na oddeleni detskej onkologie a to pri
zahajeni liecby podla protokolov. Neskor sa plne venovala nefrologii, kde viedla nefrologicku
ambulanciu. Pocas svojej prace sa prednaskami zucastnila na domacich aj zahrani¢nych kongresoch.
Ma bohatt publika¢nu ¢innost’ a je spoluautorkou skript pre medikov. Po odchode do déchodku
pracuje na Ciasto¢ny uvdzok v ambulancii. Z mimopracovnej ¢innosti je predsednickou Slovenského
vyboru pre UNICEF.

3 v

MUDr. Martina Mikeskova — nar. 1970, povolanim pediater - detsky onkoldg, pracuje ako
sekundar na Detskej onkologickej klinike DFNsP v Bratislave a zarovei aj ako lekar v Plamienok n. o.
Paliativnej lieCbe a starostlivosti sa venuje od roku 2003, zcastnila 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.

1CO: 36 077 259 5
DIC: 2021777703 ¢. bankového uctu: Tatra banka 2629530681/1100



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

Wintage: |
Mgr. Alexandra Fadlikova vysStudovala Fakultu zdravotnictva a socidlnej prace v odbore
osetrovatel'stvo na Trnavskej univerzite v roku 2002 a nasledne v roku 2003 Specializany
kurz v pediatrii na Slovenskej zdravotnickej univerzite. Od roku 1994 pracuje ako zdravotna
sestra v detskom kardiocentre v DFNsP v Bratislave, t. ¢. ako vrchna sestra. V Detskom
hospici Plamienok je zamestnana od roku 2005.

Michaela Ladikova pracovala v hospici v roku 2006 ako zdravotna sestra.

Mgr. Maria Andrasiova, PhD. vystudovala psychologiu na FF UK v Bratislave, atestovala
z klinickej psychologie avroku 2003 obhgjila doktorat z psychologie. Je vedenda v zozname
terapeutov Slovenskej psychoterapeutickej spolocnosti. Absolvovala 4-ro¢ny psychoterapeuticky
vycvik v proces orientovanej psychoterapii. Po ukonéeni $tudia v roku 1994 pracovala v Narodnom
onkologickom tstave v Bratislave ako klinicky psycholog a terapeut. Externe prednasala pre Studentov
psychologie, lekarov, ale aj pacientov na témy z oblasti psychoonkoldgie. Od septembra 2006 pracuje
ako psycholog v Plamienku. V psychoterapii sa venuje existencidlnym témam a praci so stratou a
smutenim.

Mgr. Jana Mo6zeSova v roku 2004 ukoncila stadium na Pedagogickej fakulte UK v odbore socidlna
praca. Pocas Stadia bola dobrovolni¢kou v réznych obcianskych zdruzeniach (zamerané na deti a
mladez a na socialnu pracu s dysfunkénymi rodinami). Po ukonceni S$tadia zacala pracovat
pre Asociaciu supervizorov a socialnych poradcov ako projektovd manazérka, terénna socidlna
pracovnicka a lektorka. Absolvovala dlhodoby psychoterapeuticky vycvik v Modeli rastu Virginie
Satirovej. Pre Plamienok n. o. pracuje od septembra 2006 ako socialna pracovnicka.
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Mgr. Katarina Mat'ova vystudovala Evanjelicka bohoslovecku fakultu Univerzity Komenského
v Bratislave. Absolvovala vycviky, kurzy a seminare zamerané na pracu srodinou a detmi
(Komunikécia vrodine, Terénna socidlna praca s dysfunkénou rodinou, Tvorivost hrou,
arteterapeutické seminare) a seminare v detskej paliativnej starostlivosti organizované Detskym
hospicom Plamienok. Aktualne je v psychoterapeutickom vycviku zameranom na ¢loveka a vo
vycviku Specialista pre hru a komunikaciu v inititucionalnej a domécej starostlivosti. V Plamienku sa
zaujima o pomoc surodencom pred imrtim a poc¢as smutenia.

V. Odborni spolupracovnici neziskovej organizacie

Assoc. Prof. Tomasz Dangel, M.D. je S$pecialistom v anestézioldgii a paliativnej medicine
ariaditelom WarSavského detského hospicu. Pravidelne spoluorganizuje domace i eurdpske
medzinarodné konferencie a vzdelavacie kurzy v oblasti detskej paliativnej starostlivosti. Je
medzinarodne uznavanym odbornikom 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 psycholdg a psychoterapeut §koleny v kreativnom sprevadzani deti a adolescentov, je
asistentom riaditel'a Skoly experimentadlnych workshopov — Bild’s Inner Circus. Pracuje najmé so
smutiacimi rodinami, vyu¢uje na univerzitich v Spanielsku. Je lektorom a spoluorganizatorom
zazitkovych workshopov bratislavskych seminarov detskej paliativnej starostlivosti.

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

e d A
eyt
Zopie’

==

mmpmsm=—

Susana Volosin

Dr. Tomasz Dangel Ivan Gomez

V1. Partnerské organizacie

Obcianske zdruZenie Plamienok je partnerska organizacia spolupodielajuca sa na realizacii
starostlivosti o smrtelne choré deti a ich rodiny. Podiela sa najmé na poskytovani socidlnej prevencie
a poradenstva, na propagacii projektu a na organizacii vzdelavacich akcii.
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Bild’s Inner Circus je vzdelavacia partnerska organizacia, ktora pomaha profesionalom v praci so
smrtelne chorymi detmi a ich rodinami. Jej riaditelom je prof. Ruben Bild. Experimentalne
workshopy ako sucast’ vzdelavania v detskej paliativnej starostlivosti pomahaji odbornikom ucit’ sa
sprevadzat’, vnimat’ a vnimané si uvedomovat’, aby dokéazali odhodit’ masku, za ktorou sa skryvame a
aby slova, ktoré¢ vyslovujeme znovu prindsali silu, utechu a podporu. Workshopy st imaginativnou
cestou do neznamych krajin, kde ,,cestovatelia® natrafia na I'udi, ktori Ziji pre rézne hodnoty, ctia si
rozne tradicie. Navstivia miesta, ktoré ich zaujmu, budu musiet’ vyriesit' nepredvidatelné situacie
a urobit’ spravne rozhodnutia. Ochutnaju nové jedla, vone a pod. Prostrednictvom tejto cesty si
otestuju svoje vnutorné zdroje a spdsob prace so zomierajucimi detmi. Maju mnoZstvo ¢asu, aby sa
pozreli do svojho vnutra, pokrocili v pochopeni procesu smrti a zomierania a naucili sa novym
stratégiam, aby ich praca s detmi arodinami bola efektivnejSia a empatickejSia. Experimentalne
workshopy prof. Bilda st sucast'ou bratislavskych seminarov detskej paliativnej starostlivosti.

Warsavsky detsky hospic pod vedenim dr. Tomasza Dangela organizuje detski domacu hospicovi
starostlivost’ pre deti s zivot limitujicimi chorobami v regione cca 100 km od Warsavy. Poskytuje
Detskému hospicu Plamienok odborné poradenstvo najmi v oblasti symptomového manazmentu.
Aktivnou ucastou prof. Dangela v bratislavskych seminaroch detskej paliativnej starostlivosti
a organizovanim Studijnych pobytov slovenskych odbornikov vo warSavskom hospici sa podiel'a na
zlepSovani starostlivosti o smrtel'ne choré deti na Slovensku.

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, Ze aj deti a mladi 'udia na sklonku svojich dni maji 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 tazkou situdciou vyrovnavat'.

Poslanim Plamienok n. o. ako zdravotnickeho zariadenia je poskytovanie paliativnej/hospicovej
liecby a starostlivosti smrtelne chorym detom aich rodindm v domacom prostredi v zmysle
prevadzkovania nestatneho zdravotnickeho zariadenia. Ciel'om tejto liecby a starostlivosti je zlepSenie
kvality ich zivota. Pomahame zit a zomierat, radovat sa a smutit.

Cielom neziskovej organizacie je poskytovanie paliativnej lie¢by smrtelne chorym a
zomierajucim detom v ich domacom prostredi (poskytovat’ domacu hospicovu starostlivost)) v regione
cca 150 km od Bratislavy, poskytovanie poradenskych sluzieb pre rodicov a blizke osoby v oblasti
duchovnej, psychologickej a socialne;.

Nasou prioritou je zvySovanie kvality zivota zomierajuceho dietat’a a jeho rodiny, zmiernovanie ich
utrpenia, spolo¢né¢ hladanie radostnych podnetov, dbstojné umieranie deti a pomoc v smuteni.
Usilujeme sa prispiet’ k pocitu bezpecnosti a istoty dietata v doverne znamom domacom prostredi v
tesnej blizkosti rodiCov, zbavit' ho bolesti a strachu, reSpektovat’ jeho denny rezim a individualne
psychologické, socidlne a duchovné potreby. Snazime sa trpiacemu dietatu poskytnit’ moznosti a
stimuly k d’al§iemu rozvoju jeho osobnosti. Usilujeme sa rodindm poskytnut’ realne zaruky, ze
nekracaju osameli, v tme a beznadeji.

Nasa filozofia a hodnoty
Hospic pre nase potreby definujeme ako filozofiu holistického pristupu k starostlivosti o smrtel'ne
chorych pacientov a ich blizke osoby.

DOMOV ma pre nas vel’ku hodnotu. Je to prirodzené miesto, kde zijeme a mdézZeme aj zomierat’, kde sa
radujeme, ale aj smutime. Byt doma je potreba kazdého dietata. Sme presvedCeni, ze je to miesto,
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ktoré najlepsie zodpoveda potrebam smrtelne chorych a zomierajiicich deti. V domacom prostredi
diet’a i rodina dokazu prezivat’ blizkost’ a radovat’ sa naplno.

V nasom hospici je na prvom mieste DOBRO DIETATA a jeho potreby. Diet'a samo urcuje, ¢o je pren
dobré, resp. urcuju to rodi¢ia. Pracovnici hospicu spolu s nimi hl'adaja sposoby, ako zlepsit’ kvalitu
zivota dietat’a a rodiny, ako dosiahnut’ to, ¢o povazuju za dobré.

Sme presvedCeni, Ze v situacii, ked’ Zivot nemdzeme zachranit’, je KVALITA ZIVOTA v domicom
prostredi vi¢Sou hodnotou, nez jeho predlZzovanie za cenu zhorSenia utrpenia.

Aby pomoc hospicu bola uc¢inna, deti, rodi¢ia a pracovnici hospicu si musia navzajom vybudovat
doverny vztah. Tento VZTAH je pre nas velkou hodnotou. Davame, ale zaroven dostavame. Deti a
rodi¢ia nas ucia zit, starat’ sa o deti a Coraz lepSie rozumiet’ ich potrebam. Vybudovanie takéhoto
vztahu vyzaduje ¢as. Dostatok ¢asu zaroven dava priestor lepSie sa na stresujuce chvile odchodu a na
zivot po strate dietat’a pripravit. Cim plnsie a kvalitnej$ie dieta Zije, tym Pahsie sa nam Zije po jeho
umrti. Sme preto hlboko presvedceni, Ze v najlepSom zaujme vacsiny zomierajtcich deti je prechod do
domacej hospicovej starostlivosti skor nez v poslednych dnoch a tyzdnoch.

Dieta aj rodi¢ maji pravo POZNAT PRAVDU O BLIZIACEJ SA SMRTI. Nadej dietat’a a jeho blizkych je
spojena s pravdou o sebe, ktort spoznavaji. To im mozZe pomdct prijat’ situdciu a zmierit' sa s
nou, zmiernit’ utrpenie a naplnit’ svoje Zivoty hodnotami, ktoré im prinasaju naplnenie.

VIII. Charakteristika a hlavné ciele Pilotného projektu detskej domacej

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

Hlavné ciele projektu
» poskytovanie detskej domacej hospicovej starostlivosti zomierajicim detom aim blizkym
osobam v regione cca 2 hodin jazdy autom resp. 150 km od Bratislavy
» prechodné sprevadzanie blizkych v procese smutenia
» osveta a vzdelavanie vSetkych spolupracujucich subjektov v ramei celého Slovenska

Detska domaca hospicova starostlivost’ organizovana Detskym hospicom Plamienok je uréena
vSetkym smrtel'ne chorym detom v pretermindlnom a terminalnom stadiu akejkol'vek nevylieCitel'nej
choroby po vycCerpani vsetkych dostupnych moznosti kauzalnej liecby. Starostlivost’ poskytovana
detom s miestom bydliska do cca 150 km od Bratislavy (cca 2 hodiny jazdy osobnym automobilom)
umoznuje tymto detom prezit' posledné chvile zivota doma, v kruhu svojich najblizSich. Formou
domacich navstev ju podla potreby zabezpecuje lekar, zdravotna sestra a psycho-socialny pracovnik.
Podla priani rodiny kontaktujeme duchovnych jednotlivych vierovyznani. Pristrojové vybavenie
(napr. kyslikové koncentratory, odsavacky a pod.) je majetkom organizicie a je bezplatne
zapozi¢iavané rodinam na potrebné obdobie. VSetky sluzby st detom arodinam poskytované
bezplatne. Rodiny navs$tevujeme po Umrti minimalne raz a ponukneme im sprevadzanie v smuteni.
Cielom tejto starostlivosti je zlepSenie kvality zivota pacienta a jeho rodiny a podpora blizkym
osobam 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 rodi¢om
a ostatnym pribuznym, ktori s nablizku, ako aj surodencom. Usilujeme sa porozumiet’ im a stat’ pri
nich, ked’ to budu chciet' a potrebovat, aby v tazkych chvilach neboli sami. Ak si to Zzelaju,
navstevujeme ich aj po umrti dietat’a.
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Ktoré deti méZu byt’ pacientmi detského hospicu?

Pacientom detského hospicu moéze byt dieta s akoukolvek diagnézou, ktora lekéri jednoznacne
oznacuju za nelie¢itel'nu, a ktora zaroven ohrozuje a skracuje zivot diet’at’a.

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

Diet’a prijimame do hospicu aZ po splneni nasledovnych Kkritérii:

1. Choroba dietata je nevylieCite'na, sposobuje zhorSovanie zdravotného stavu a imrtie dietat’a
je neodvratné.

2. Zivot predlzujuca lietba bola ukoné¢ena. Existujii niektoré choroby, ktoré nie je mozné
vyliegit, ale lie€bou je mozné Zivot dietat’a predizit, napr. nevylie¢itelné nadorové choroby,
cysticka fibroza, AIDS a pod. Tuto lieCbu poskytuji Specializované nemocni¢né pracoviska.
Zivot predlzujuca liegba prindsa vzdy isté zhorSenie kvality Zivota (opakované pichanie
a odbery krvi, neziaduce ucinky liekov, pobyty v nemocnici a pod.). Ked” sa zdravotny stav
dietata postupne zhorSuje, moze zivot predlzujuca liecba prinasat’ 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. Dieta si zela pobyt v domdcom prostredi a rodicia s tym suhlasia.

4. Rodi¢ia musia byt schopni starat’ sa o dieta 24 hodin denne. Alkoholizmus, drogova
zavislost’, tazkd psychicka choroba apod. st prekazkami pobytu dietata v domacom
prostredi.

5. Rodi¢ia podpisali informovany sthlas so starostlivostou hospicu (po rozhovore s jeho
pracovnikmi).

6. Miesto bydliska rodiny nie je vzdialené od Bratislavy viac nez 2 hodiny jazdy osobnym
automobilom (do 100 - 150 km).

Aké choroby maju deti v detskom hospici?
L choroby, ktorych liecba je u niektorych deti neucinna, resp. zlyha, napr.:
e nadorové choroby, ktoré nereaguju na podavanie cytostatik alebo na ozarovanie a nador nie
Jje mozné chirurgicky odstranit,
e zavazné choroby pecene, obliciek, ak transplantacia nie je moznd,
o razké vrodené chyby srdca alebo kardiomyopatie, ak operacia alebo transplantdcia srdca nie
je mozna alebo bola neuspesna a pod.
II. choroby, pri ktorych lie¢tba méze predizit’ Zivot v dobrej kvalite, ale zdravotny stav sa postupne
zhorSuje, napr.:
e cysticka fibroza,
o AIDS apod.
II1. choroby, ktoré nevieme liecit’, ani nedokdzeme spomalit’ zhorSovanie zdravotného stavu, napr.:
o tazké metabolické choroby — poruchy metabolizmu tukov, cukrov, aminokyselin a pod.,
e neurodegenerativne choroby,
o svalove dystrofie a pod.
IV. choroby s tazkym neurologickym postihnutim, ktoré sa samy osebe nezhorSuju, ale riziko
smrtel'nych komplikacii je vel'mi vysoké, napr.:
o razka detska mozgova obrna,
e stav po zavaznom poraneni alebo posSkodeni mozgu — napr. po autonehodach,
o razké vrodené vyvojové chyby mozgu alebo inych orgdanov, napr. Edwardsov syndrom,
Patauov syndrom, iné vrodené syndromy a pod.

Kedy je vhodné poziadat’ o pomoc hospicu?

Sluzby neposkytujeme iba detom v poslednych diioch a tyzdnoch zivota, ale pomahame rodinam
kedykol'vek v priebehu choroby. Ak si to rodicia a dieta Zelaju, niekedy aj pocas niekol'kych rokov od
zaciatku diagnozy. Skusenosti nam opakovane potvrdzuja, Ze ¢im skor rodiny o pomoc poziadaja, tym

10 I1CO: 36 077 259
DIC: 2021777703 ¢. bankového uctu: Tatra banka 2629530681/1100



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

lepsie sa nam dari pomahat’ pri zlepSovani kvality Zivota dietata. V tazkych Casoch sa budete moct’
opriet’ o vzt'ah, ktory spolu vybudujeme a o vedomosti a sktsenosti, ktoré mame.

Ako je mozZné 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 staraju, rodi¢ia alebo ini Clenovia rodiny,
priatelia a pod. M6zu nam zatelefonovat’, napisat’, poslat’ mail alebo fax. Pred zahajenim starostlivosti
musi zakonny zastupca podpisat’ informovany suhlas s jej poskytovanim.

Aké sluzby poskytujeme?
Sluzby poskytujeme 24 hodin denne, 7 dni v tyzdni. Deti a rodi¢ia nas m6zu kedykol'vek telefonicky
kontaktovat’.

1. Starostlivost’ lekara a zdravotnej sestry

Lekari aj zdravotné sestry hospicu st odbornici, ktori sa Specializuju na liecbu telesnych tazkosti
smrtel'ne chorych deti v domacom prostredi a maju s fiou sktsenosti. Liecia napr. bolest’, dusnost,
kaSel’, vracanie, hnacku a zapchu, prelezaniny, infekcie a pod. S rodicmi podrobne hovoria o vSetkych
tazkostiach, ktoré mézu nastat’, aby boli pripraveni a vedeli svojmu dietatu okamzite pomoct’, kym
pracovnici timu pridu na navstevu.

2. Sprevadzanie (psychologicka starostlivost’)

Sprevadzat’ znamena spolo¢ne zdielat bolest’ iradost’ v zivote, byt oporou, byt k dispozicii a
spolo¢ne hladat’ to, Co prinasa radost’ a nade;j.

Sprevadzat’ znamend davat’ aj dostavat. Deti a rodi¢ia nam pomahaju uvedomit’ si, ¢o je v Zivote
dolezité apre Co sa oplati zit, pomahaji nam vidiet to, ¢o beZzne nevidime. Dovera, otvorenost’
a uprimnost, ktoré vo vztahu s nimi prezivame, nam prinasaji naplnenie. Nasim cielom je byt im
oporou vo chvilach, ked’ to budu chciet’ a potrebovat’.

Filozofia pomoci a sprevadzania v Detskom hospici Plamienok

1. Pracujeme v najlepSom zaujme diet’at’a.

2. Preferujeme koncept liecby totalnej bolesti, t. j. bolest je pre nas komplex fyzického,
emocného a duchovného diskomfortu.

3. Usilujeme sa o rozvinutie partnerstva s dietat’om a rodinou.

4. Dietatu ani rodine nikdy neklameme. Ak sa opytaji, odpovedame citlivym spdsobom. Nikdy
neponukame polopravdy a malé klamstva.

5. Nepouzivame jazyk prazdnych slov (napr. vSetci zomrieme, nesmiete stratit’ nadej, mozete
mat’ druhé dieta, mozno sa vynajde novy liek, bud’te trpezlivy a pod.).

6. Nikdy nepouzivame slova: ,,Mal by si, mali by ste.*

7. Respektujeme priania rodiny aj v pripade, Ze s nimi nesuhlasime.

8. Manipuldcia dietata arodiny, vyvySovanie sa, zavadzanie dietata arodiny atlak na
rozhodovanie su v tomto hospici zakazané.

9. Ticho a ekondémia slov st pre nas hodnotné terapeutické nastroje. ReSpektujeme tempo
osobnostného vyvoja diet'at’a a rodiny a prijimania faktu bliziacej sa smrti dietat’a.

10. Nikdy nerozhodujeme jednostranne, vzdy hladame konsenzus v time. ReSpektujeme nase
osobné limity.

3. Sociilna starostlivost’

V ramci starostlivosti sa zaujimame aj o celkovu situaciu rodiny a o problémy, ktoré ju najviac
zatazuju. Napr. o finan¢né problémy, nezamestnanost’ niektoré¢ho z rodicov, 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 komunikécii s iradmi, vztahy so SirSou rodinou, priate'mi a pod.
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Za socialnu starostlivost’ zodpoveda socidlny pracovnik, ktory v ramci socialneho poradenstva:

1. informuje rodicov 0 moznostiach rieSenia nepriaznivej socialnej situacie, o organizaciach a tiradoch,
ktoré socialnu pomoc zabezpecuju, o podmienkach poskytovania socialnej pomoci (Statne socialne
davky, davky socialnej pomoci, pefiazny prispevok na kompenzaciu a pod.), v pripade zaujmu,
kontaktuje prislusné subjekty, sprevadza pri vybavovani potrebnych nalezitosti,

2. pomaha v kontakte so Skolou, ktora diet'a navstevuje, napr. pri vybavovani individualneho
vyucovacieho planu,

3. ponuka pomoc pri hl'adani zamestnania,

4. pomaha vyrovnavat sa s neustale sa meniacou situaciou,

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

V hospici pdsobi socidlna komisia, ktord po zvazeni socidlnych pomerov, v pripade, Ze rodina spiia
kritéria, moze rozhodnut’ o prideleni financ¢nej alebo materialnej pomoci nezavisle na pomoci od Statu.
Tato pomoc je vzdy zamerana v kone¢nom dosledku na dieta (napr. preplatenie faktary za odber
elektrickej energie v suvislosti s pouzivanim kyslikového koncentratora, uhrada vydavkov za lieky,
preplatenie Casti nakladov za pohreb a pod.).

4. Duchovna starostlivost’

S utrpenim a so smrtou dietat’a ¢asto stracame sny a plany do buducnosti, stricame zmysel a hodnoty,
pre ktoré sme Zili, stracame vieru v dobro, v spravodlivost, v Boha, straicame nadej, Ze raz sa k tymto
hodnotam opédt’ dopracujeme. Citime sa ukrivdeni, oklamani, prazdni, bezmocni, podvedeni Zivotom
a Bohom. Mézeme l'udi i Boha nenavidiet' a hnevat’ sa na nich. Aby sa clovek s utrpenim vyrovnal,
musi ho prezit, prijat’ a najst’ jeho zmysel. Toto hladanie je tazké, bolestné, asto zdihavé a plné
hnevu, smutku a neistoty. Sme pripraveni s rodinou kracat’ tak dlho, ako si to praju a hl'adat’ spolu
odpovede na otazky, ktoré im prinesu ul'avu.

Nas hospic nie je cirkevnym zariadenim, t. j. neposkytujeme ,,odborné“ nabozenské sprevadzanie.
Mame vsak kontakty na duchovnych réznych vierovyznani, ktoré sprostredkovavame.

5. Pomoc po strate diet’at’a
Zivot po strate diet'at’a je tazky, plny bolesti a smutku, rodiCia sa za¢inaju ucit’ zit’ akoby od zacCiatku,
nanovo. Tuto bolest’ nemozno odstranit’, ani ju obist’. Mdzeme ju vsak ¢iastoéne zdiel'at’ s druhymi.

Ako pomahame?

a/ Formou individualnych pohovorov, telefonatov, sms-iek, mailov, listov

Kazdu rodinu po umrti diet'ata navstivime a pontikneme jej sprevadzanie v smuteni formou osobnych
stretnuti. Tieto sluzby ponikame vSetkym smutiacim rodinam, aj ked’ ich deti neboli v starostlivosti
Detského hospicu Plamienok. Stretnutia nemusia byt len osobné. M6Zzu nam zatelefonovat, poslat’
sms spravu, mail alebo napisat’ list.

b/ Osobné telefonaty a stretnutia s inymi smutiacimi rodinami.

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

¢/ Svojpomocna skupina smutiacich rodicov

Od marca roku 2005 organizujeme stretnutia svojpomocnych skupin smutiacich rodicov. Mézu sa ich
zucastnit’ vSetci, ktorym bolo dieta blizke a ktori citia potrebu porozpravat’ sa a podelit’ sa o svoje
skusenosti s l'ud'mi s podobnym osudom. Mo6zu prist’ nielen rodi¢ia a deti, ale aj stari rodicia a ini
pribuzni, susedia a pod. Pre deti je zabezpeceny celodenny dozor a pripraveny osobitny program — hry,
tvorivé aktivity a pod.

d/ Diskusna skupina na internete: www.plamienok.sk, podstranka: Stratili sme dieta

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

Na navstevu prichadzaju vzdy dvaja odbornici. Ich profesia zodpoveda potrebam dietata, ale aj
ostatnych ¢lenov rodiny. Zdravotné t'azkosti riesi lekar 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 psycholdg vie, aké zdravotné tazkosti sa mézu rozvinut). Ak je zdravotny stav
dietata stabilizovany, navstevy planujeme. Rodicia st vzdy vopred telefonicky informovani, kto
a kedy na navstevu pride. Deti s nadorovymi chorobami navstevujeme raz za tyzden az desat’ dni, deti
s nenadorovymi chorobami (metabolické, neurodegenerativne a pod.) raz za dva az Styri tyZzdne. Ak sa
zdravotny ¢i psychicky stav dietat’a zhorsi, po telefonickej konzultacii dieta navstivime okamzite.
Navstevy trvaju priemerne 1, 5 hodiny.

IX. Starostlivost’ o smrtel’'ne choré deti a ich rodiny v roku 2006

1. Starostlivost’ o deti a rodiny

V roku 2006 sme sa starali o 16 smrtel’ne chorych deti a ich rodiny, individualne sme sprevadzali
v smuteni 3 rodiny, ktoré stratili dieta v minulych rokoch. Pocas roka sme prijali do starostlivosti
13 novych deti, o 3 deti sme sa starali uz v predchadzajuicom roku. 13 deti zomrelo, 11 z nich doma
a 2 deti v nemocnici.

12 deti trpelo nevylie¢itelnou nadorovou chorobou, 2 vrodenou nelieCiteI'nou chorobou metabolizmu,
2 deti tazkou vrodenou vyvojovou chorobou.

Priemerna dizka starostlivosti v skupine deti, ktoré zomreli, bola v roku 2006 38,25 dni (1-160 dni).
Pocas roka sme uskuto¢nili 183 navstev (175 v rodinach s detmi a 8 navstev smutiacich rodin, ktoré
stratili dieta v minulom obdobi).

Rodiny sa o moznosti domacej hospicovej starostlivosti dozvedeli prevazne od oSetrujuceho lekara
alebo cez webovu stranku. Najviac sa obavali, ze ich dieta bude neznesitelne trpiet’ a nebudu mu
vediet’ pomdct’. Po umrti ani jedna z rodin ako odpoved’ na otazku: ,, Ktora cast starostlivosti o Vase
dieta bola pre Vas a pre dieta najtazsia?“ neuviedla obdobie hospicovej starostlivosti. Podl'a
vyjadrenia rodi¢ov, ani jedno z deti netrpelo v koncovej faze zivota neznesitelne. Ocenili odbornu
medicinsku pomoc ako aj podporu a sprevadzanie vSetkymi ¢lenmi hospicového timu.
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Pacient | Vek | Bydlisko Diagnoza Datum |Datum umrtia| Pocetdni | Pocet
zahajenia v star. DH | navstev
star. Plamienok
1 |M.S. |11 |Koseca Neuroblastom 6.9.2005 |starostlivost |481 dni 22
Akutna myeloblasticka trva k31.12
leukémia o
2 |M.T. |2 Krajné Mitochondrialna 19.5.2005 |starostlivost’ | 536 dni 21
porucha metabolizmu trva k 31.12.06
3 | D.K. 8 Puchov Alveolarny 4.5.2006 [12.10.2006 160 18
rabdomyosarkém
4 |LP. 9 Zaluzie pri | Neketoticka 3.7.2003 |starostlivost |3 roky 5 4
Nitre hyperglycinémia trva mes.
5 |L.S. 13 Nové Patau syndrom 19.10.200 |28.10.06 0 2
dni |Zamky 6
6 |R.I 17 | Nitra Ewingov sarkom 28.9.2006 [29.9.2006 3
7 |DM. |8 Bratislava | Wilmsov nador 28.3.2006 {9.4.2006 12 15
8 |D.K. 13 Horné Ewingov sarkom 27.1.2006 |4.2.2006 9 5
OreSany
9 |T.H. 6 Mojzesovo Iljéd?r mozgoveho 12.1.2006 |20.2.2006 40 14
mena
10| L.S. 5 Plavecky |Meduloblastom 17.8.2006 |28.8.2006 12 7
Mikulas cerebella
11| G.N. 17 Velky Osteosarkom 27.7.2006 [11.9.2006 47 16
Meder Akutna myeloblasticka
leukémia
12| A.P. 9 Sastin Kranyopharyngeom 26.8.2006 [4.9.06 68 7
Straze
13M.K. |22 [Nitra Osteosarkom 20.6.2006 |9.7.2006 20 13
14 M.K. |16 |Nové Sady | Astrocytom mozgu 21.3.2006 |9.6.2006 79 20
15| T.S. 1 Kaplna Vrodena vyvojova 25.5.2006 [26.5.2006 2 2
mes. choroba srdca
16 | R.C. 15 Prievidza | Tritonov nador 2.1.2006 |[11.1.2006 9 6
hrudnika
S
P
P 175
L
U
Navstevy smitiacich rodin
rodina S. 4
rodina F. 1
rodina H. 3
SPOLU 8
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Navstevy celkom

Deti a rodiny 175
Smutiace rodiny 8
SPOLU: 183

2. Vyvaoj starostlivosti o deti a rodiny v jednotlivych rokoch

2002 2003 2004 2005 2006
Pocet deti 7 11 9 11 16
nadorové dg. | 7 9 6 8 12
nendadorové dg. | 0 2 3 3 4
Zomrelo 3 8 7 7 13
doma | 3 5 7 6 11
v nemocnici | 0 3 0 1 2
Pocet navstev no data 189 82 132 183
Priemerna doba 57 89 142 99 39
starostlivosti

Rok 2006 bol vynimo¢nym rokom ¢innosti Detského hospicu Plamienok. V porovnani s ostatnymi
rokmi sme do starostlivosti prijali najvac¢si pocet deti. Stale tvoria va¢Sinu deti s nadorovou chorobou,
aj ked’ statisticky viac ako 60% smrtel'ne chorych deti v populacii st deti s neonkologickou diagnoézou.
Liecba onkologickych deti na rozdiel od liecby deti s ostatnymi diagnézami je vysoko centralizovana.
Lekari Detskej onkologickej kliniky v Bratislave prijali hospicovu starostlivost’ ako jednu z moznosti,
ktort mézu rodine s nevylieCitelnym dietatom ponuknut. Preto najviac pacientov prichadza do
hospicu ztejto kliniky. Nie je to tak sostatnymi diagndézami, preto Sirenie filozofie hospicovej
starostlivosti v ramci pediatrickej odbornej obce ako aj budovanie vztahov s pediatrami su vyzvy,
ktoré stoja pred nami. Priemerna doba starostlivosti bola najkratSia, pretoze vécSina deti bola do
hospicu odoslana v preterminalnom stave.

NajdolezitejSie poznania a zazitky roku:

Aj jedna jedina navsteva pracovnika hospicu pocas zZivota dietat’a moéze byt pre zivot rodiny
klaicova.

Nepriame signaly bliZiacej sa smrti v rodine (spominanie, prezeranie fotografii, videa a pod.)
modzu byt’ vyraznejsie ako zhorSenie zdravotného stavu diet’at’a.

Liecba pruritu v suvislosti s podavanim opiatov a termindlneho nekl'udu ma svoje Specifika.
Ak dieta je v starostlivosti hospicu dlh$iu dobu, je vhodné nezabudnut' ukazat’ rodinam
sposob pouzitia zapozicanych lekarskych pristrojov opakovane.

Budovanie a kultivovanie vztahu je zakladom sprevadzania.

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

V roku 2006 sme pokracovali v snahe podporit’ aj rodiny v smuteni — formou individualnych navstev
ako aj stretnuti svojpomocnych skupin smutiacich rodin.

Kazdi rodinu sme navstivili po imrti minimalne raz, niektoré opakovane. Vo vicsine rodin, o ktoré sa
starame, prebieha proces smutenia fyziologicky a nevyzaduju Specialnu odbornt intervenciu. Rodiny
si vac¢sinou dokézu najst’ 'udi z okolia, ktori im poskytni podporu. Navstevy boli pre nas mimoriadne
prinosné, mali sme moznost’ bliz§ie spoznat’ ,,zakulisie smutenia®.

V roku 2006 sme zorganizovali 2 stretnutia svojpomocnych skupin rodicov a deti, ktoré stratili
diet’a. 22.4. 2006 prebehlo v materskom centre v Misijnom dome Arnolda Jansena v Bratislave
v poradi uz 3. stretnutie. Zucastnilo sa ho 22 dospelych a 15 deti vo veku od 6 mesiacov do 15 rokov.
21. oktébra 2006 prebehlo 4. stretnutie, z(c¢astnilo sa ho 8 rodiov a 3 deti (strodenci deti, ktoré
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zomreli), pre ktoré bol pripraveny samostatny celodenny program. Skupina rodicov pracovala
v oktobri kombindciou neverbalnej, zazitkovej techniky a skupinového rozhovoru.

Rodindm sme sa pokusili ponuknut’ priestor a Cas, aby mali moznost’ podelit’ sa o svoje sklisenosti,
zazitky, bolest’ a radost’ a pocitili, Ze na tomto svete nie su so svojou bolestou sami a existuju l'udia,
ktori maju podobni zivotni skusenost’ arozumeji ich bolesti. V budicnosti planujeme rozvijat
individualnu odbornt pomoc v procese smutenia.

Z mailov, ktoré sme od smutiacich rodin dostali:

,Dobry den! Chcela by som sa vel'mi pod’akovat za spomienkovy pozdrav. Bola som vel'mi milo
prekvapena, Ze ste si spomenuli. ESte raz vel'mi, vel'mi d’akujem. M.H.

,Dobry def, pani doktorka. Ako sa mate? Stale vel'a prace, viak? Dakujeme za pozvanie na stretnutie,
ale asi tam neprideme. Neviem, mam dojem, ze sa z toho pomaly dostavam. Stale to bude niekde v
podvedomi, ale nechcem sa vracat’ k tomu, je to tak lepsie. Nemam sice problém o tom vsetkom
hovorit. Neuhadnete, akii som si nasla "terapiu". Uz tri dni oficidlne pracujem u nds v pohrebnej
sluzbe v kancelarii. Dali mi mozZnost’ si to predtym vyskusat, chodila som na par hodin pomahat’ a
zaroven sa ucit’. Je to zaujimava a rdznoroda praca, ozaj sa tam nenudime. Som na seba celkom pys$na,
ze som to dokazala. Organizovat’ pohreby a vSetko okolo toho je iné, ako byt ucastnik. Dokonca mi
nerobi problém ist’ pozriet’ do mrazni¢ky. Cudné, nie? Netvrdim, Ze by som neprijala ind pracu, ale u
nas je to nulové, a dochadzat’ obaja nemdzeme. Toto miesto mi vyhovuje aj v tom, Ze je to blizko od
bytu, k nasim, do Skoly aj pracovna doba je OK. Tomasko je prvacik a vodim ho do $koly. Nasi mi
ponho chodia. Adridn je prvak na gymndaziu a ocinko sa pripravuje na maturitu. Takze su vSetci
zaneprazdneni sami sebou a ja to musim vydrzat. Boli aj horSie veci, vS§ak? No, "vykecala" som sa,
srdeCne Vas vsetci pozdravujeme, aj v nemocnici (ak nezabudli). Majte sa pekne. D.H.*

,»Vsetkych Vas srdeCne pozdravujem. Konecne sa mi podarilo spojazdnit’ internet, tak mi je trosku
veselSie. Dnes bol u nas Mikulassky jarmok, tak sme pochodili, i ked’ mi bolo smutno, Ze tam nebol s
nami Danko. Nemalo to tu spravnu atmosféru. Bolo také teplo ako na jar, na slnku bolo 18 stupiiov.
Teraz uz prsi. Stale myslim na ten vylet do Ba, ale zatial’ termin neméme. V pondelok by som mala ist’
na pohovor do jednej firmy, tak mi drzte palce. Potom sa ozvem, ako to dopadlo. Zdravi Vas J.
s rodinou.*

4. Rozvoj socialnej starostlivosti

Rok 2006 bol v Detskom hospici najmé rokom rozvoja socialnej starostlivosti o rodiny. Ustanovili
sme socidlnu komisiu, ktora rozhoduje o prideleni finan¢nej pomoci rodine a predklada navrhy na
$pecialnu pomoc spravnej rade, ktora vyclenila v septembri 2006 70 000,- Sk na finan¢ni pomoc
rodindm. Zamestnali sme 2 socidlnych pracovnikov s cielom definovat a rozvinat’ socialnu pomoc
v detskom hospici. Zamerali sme sa najmé na zistovanie toho, ¢o naozaj rodiny po socialnej stranke
potrebuju. Socialny pracovnik, tak ako ostatni Clenovia timu, deti arodiny sprevadza. U deti
s nadorovou chorobou, ktoré boli do hospicu odoslané po mesiacoch a rokoch liecby v nemocnici, to
bola pocas Zivota dietata hlavna néplii prace socialneho pracovnika. U deti s nenddorovou chorobou
ak rodina prisla do hospicu kratko po stanoveni diagnozy, vac¢Sinou vel'mi ocenila rady a pomoc pri
ziskavani socialnej podpory od $tatu. Socialne zakony $tatu sa menia Casto, pre rodiny je tazké rychlo
sa orientovat. Socialny pracovnik moze byt sprostredkovatelom medzi Statom, Skolou a rodinou
najmi vtedy, ak zdravotny stav dietata a vycCerpanie rodiny nedovoluji rodine venovat sily
vybavovaniu na tradoch.

Po umrti socialny pracovnik sprevadza rodiny v smuteni, méze pomoct pri hl'adani zamestnania.

Finan¢na pomoc rodinam
1. KedZe finan¢na zat'az rodiny pocas zivota dietata casto byva velka, spravna rada Plamienok n. o.
rozhodla, ze v§etkym rodinam bude hospic preplacat’ naklady na lieky a $pecidlny zdravotny material.
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2. Rodindm v den umrtia dietata Stat pozastavuje vyplacanie penazného prispevku za opatrovanie,
rodi¢ ostava bez prace, musi sa ist zaevidovat' na UPSVaR, musi sa chodit’ pravidelne hlasit’ a musi si
zaCat’ hl'adat’ pracu alebo sa stane dobrovolne nezamestnanym, ¢o je zvycajne pre rodiny financne
neunosné, ked’Ze si musia sami zacat’ platit’ preddavky do zdravotnej poistovne. Bolest’ zo straty
dietata je tak velka, Ze rodiCia (najcastejSie matka) nemaju silu a energiu pisat’ Ziadosti o nové
zamestnanie a chodit’ po konkurzoch a navysSe financna situacia v rodine byva Casto kritickd. Spravna
rada Plamienok n. o. preto rozhodla, Ze rodinam, ktoré poberali opatrovaci prispevok na diet'a, bude
z rozpoCtu Plamienok n. o. vyplatena plna vyska prispevku pocas 2 mesiacov po umrti. Vsetky rodiny,
ktorym bol prispevok poskytnuty, pomoc vel'mi ocenili.

Socidlna komisia hospicu:

Mgr. Katarina Mat'ova — socialny pracovnik hospicu
MUDr. Martina Mikeskova — lekarka hospicu

Mgr. Svetlana La Garde — ¢lenka spravnej rady

Rodindm sme po vyplneni Ziadosti o socialnu pomoc a schvaleni socialnou komisiou poskytli v roku
2006 celkovo finanéna pomoc vo vyske 30 000,- Sk.

X. Vzdelavacie, vyskumné a publika¢né aktivity hospicu

Vzdelavanie je zakladom rozvoja a zmien. Radi by sme ho postupne v Detskom hospici rozvijali
a rozsirovali. Aj tento rok sa ndm podarilo zorganizovat’ 2 seminare s medzindrodnou ucast'ou
a pripravit’ dvojrocny vzdeldvaci program v detskej paliativnej starostlivosti na roky 2007
a 2008.

1. Bratislavské seminare detskej paliativnej starostlivosti

Smrt’ a starostlivost’ o zomierajucich bola dlhé roky tabuizovana nielen v laickej verejnosti, ale ani
vramci odbornej obce nestdla v centre zaujmu. Vo vzdeldvani a vyskume venujeme pozornost
prevazne lieCbe a starostlivosti, ktora nad smrt'ou vitazi. Za poslednych sto rokov sme vd’aka Sireniu
a uplatnovaniu novych poznatkov mediciny vyrazne zlep$ili zdravotny stav deti a znizili detsku
amrtnost. Co sa vSak stane, ak vitazstvo nie je mozné avieme, Ze zivot dietata nedokazeme
zachranit? Mame dostatok odbornikov, ktori si tito skuto¢nost’ dokazu pripustit’ a st odborne aj
Pudsky pripraveni postarat’ sa o dieta a o jeho najbliz§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 jini, organizuje Detsky hospic Plamienok bratislavské seminare detskej
paliativnej starostlivosti. St ur¢ené odbornej verejnosti a Studentom, ktori prichadzaju do kontaktu so
smrtelne chorymi a zomierajucimi detmi as ich rodinami — lekdrom, zdravotnym sestram,
psycholégom, socidlnym pracovnikom a duchovnym. V prednaskovej a diskusnej cCasti ucastnici
diskutuju o problémoch lie¢by, oSetrovania, sprevadzania a komunikacie, socialnej a duchovnej
pomoci dietat'u a rodine. Pozvani lektori prindsaju nové poznatky a skisenosti zo zahranicia. Detsky
hospic Plamienok dlhodobo spolupracuje s odbornikmi zo Spanielska az Pol'ska, 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 Cast. Pod vedenim
zahrani¢nych lektorov s dlhorocnymi sklisenostami so zomierajiicimi detmi maji i¢astnici moznost’
zlepsit' si svoje komunikacné zru€nosti, pochopit’ a vyskuSat si nové techniky komunikacie
a sprevadzania deti.

V roku 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 smutenia.

V roku 2004 sme sa zaoberali etickymi problémami v detskej paliativnej starostlivosti, problémami pri
ur¢ovani hranic medzi kurativnou a paliativnou lie¢bou, liecbou a starostlivostou v poslednych diioch
a hodinach, ako aj procesom smntenia.
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Od roku 2005 (15.-17.6.2005) dostal 3. bratislavsky seminar detskej paliativnej starostlivosti
medzinarodny charakter. Diskutovali sme o definicii pojmu detskd paliativna starostlivost, o
oznamovani zlych sprav, o rozhodovani v detskej paliativnej starostlivosti, o zomierani deti v
nemocnici, o problémoch medzi zomierajicimi detmi, rodi¢émi a sturodencami, zhrnuli sme
najcastejSie problémy oSetrovatel'skej starostlivosti a lieCby symptomov zomierajucich deti. Den pred
zahajenim dna 14. 6. 2005 sa v poslucharni prof. Churu v Detskej fakultnej nemocnici v Bratislave na
Kramaroch konala verejna prednaska prof. Rubena Bilda: Dieta zomiera, ¢o mdzeme urobit™?

Diia 14.6.2006 sa v kaviarni Radnicka uskutocnila tlaCova konferencia pre novindrov na tému
Starostlivost’” o smrtel’'ne choré dieta na Slovensku a vo svete. Novinari boli obozndmeni so
Statistikou vyskytu smrtelnych chordob v detskom veku na Slovensku, ktort pripravil Detsky hospic
Plamienok v spolupraci s Ustavom zdravotnickych informacii a §tatistiky. MUDr. Méria Jasenkova
spolu s prof. Bildom prezentovali a porovnali stav detskej hospicovej starostlivosti na Slovensku a vo
svete (vid’ Priloha 1).

Dna 14.6.2006 o 15.00 hod. sa v poslucharni prof. Churu v DFNsP na Limbovej ul. ¢. 1 na Kramaroch
uskutoc¢nila verejna prednaska prof. Rubena Bilda na tému Ako lie¢it’ a sprevadzat’ zomierajuce
deti, ako ich rodinam pomahat’ (vid Priloha 2).

V dinoch od 15.-17.6.2006 sa v seminarnej miestnosti fi Siemens uskuto¢nil v poradi uz 4.
bratislavsky seminar detskej paliativnej starostlivosti, ktory organizoval Detsky hospic Plamienok.
Seminara sa zucastnilo 25 odbornikov (lekari, zdravotné sestry, psychologovia, socidlni pracovnici
a duchovni ako aj Studenti), ktori prichaddzaju alebo budu prichadzat’ do kontaktu so smrtel'ne chorymi
detmi a ich rodinami. 17 ucastnikov absolvovalo cely seminar. Seminar viedli odbornici Detského
hospicu Plamienok — MUDr. Maria Jasenkovd, MUDr. Martina Mikeskova a prednostka Detske;j
onkologickej kliniky Doc. MUDr. Emilia Kaiserova, CSc. a pozvani hostia zo Spanielska a Pol'ska —
prof. Ruben Bild, Ivan Gomez, Susana Volosin adr. Tomasz Dangel. V dopoludnajsich
prednaskovych a diskusnych blokoch mali ucastnici moznost’ dozvediet’ sa viac o zadkladnych otazkach
detskej paliativnej starostlivosti, o spdsobe prace v Detskom hospici Plamienok, o etickych
problémoch paliativnej starostlivosti v perinatalnom obdobi, o paliativnej starostlivosti v nemocnici,
o metode kreativneho sprevadzania deti a adolescentov. Popoludiajsie workshopy boli venované praci
s dietatom, ktoré je v kazdom z nas, sposobom ako sa mozu l'udia pracujici so smrtel'ne chorymi
det'mi a ich rodinami starat’ o seba a praci v chaose, ktory starostlivost’ o tieto deti prinasa.

2. Komunikacia so smrtel’ne chorym diet’at’om a jeho rodinou

Dna 12.5.2006 organizoval Plamienok n. o. v zasadacej miestnosti Detskej onkologickej kliniky
seminar o komunikacii so smrtelne chorym dietatom a jeho rodinou v nemocnici. Seminar viedla
psychologicka a psychoterapeutka PhDr. Martina Kosova z Brna. Zucastnilo sa ho 15 profesiondlov —
lekari, zdravotné sestry, psycholdgovia a socialny pracovnik Detskej onkologickej kliniky, Detského
kardiocentra a Detského hospicu Plamienok. Semindr bol venovany rozboru najcastejSich
komunikaénych problémov stvisiacich s rozhovorom so smrtel'ne chorymi detmi a ich rodinami —
strachu zo smrti, pocitov viny, reakcii v krizovych situaciach, pomoci v Soku, depresii, starostlivosti
o surodencov ako aj umelej vyzive v terminalnom $tadiu.

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

e V 2/2006 sa Mgr. Alexandra Fadlikova zucastnila zdkladného seminara Konceptu bazélnej
stimulacie.

e V 3/2006 MUDr. Maria Jasenkova na medzinarodnej konferencii detskej paliativnej
starostlivosti — State of the Art in Europe and Opprotunities for Action v talianskom Trente
prednasala na témy Ethical issuease, Paediatric Palliative Care in Slovakia.

e 15.3.2006 - prezentacia Plamienka $tudentom oSetrovatel'stva SZU

e V 6/2006 MUDr. Maria Jasenkova a MUDr. Martina Mikeskova prezentovali na 4.
bratislavskom seminari detskej paliativnej starostlivosti kazuistiku Short, but fulfilled life.
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e 19.9.2006 sa Mgr. Katarina Mat'ova zucastnila jednodnového seminara Firemny darca - tvor
z inej planéty

e 29.9.2006 v Nitre prezentacia Plamienka pediatrom nemocnice a obv. lekarom

e 3.-5.11.2006 MUDr. Mikeskova prezentovala na stretnuti detskych hematologov a onkologov
v Podbanskom kazuistiku Kratky, ale naplneny Zivot.

e V 11/2006 MUDr. Maria Jasenkova a Mgr. Matova sa ztcastnili v KoSiciach kurzu etikety.

e V 11/2006 MUDr. Maria Jasenkova prednasala vo Valencii na postgradualnom kurze detske;
paliativnej starostlivosti na tému: Symptom management in Paediatric Palliative Care

e 20.11.2006 - prezentacia Plamienka Studentom oSetrovatel'stva Slovenskej zdravotnickej
univerzity.

e 23.11.2006 MUDr. Maria Jasenkova prezentovala ¢innosti Detského hospicu Plamienok
v Bratislavskom klube medikov.

V roku 2006 pokracovala MUDr. Maria Jasenkova v akreditovanom psychoterapeutickom vycviku
v logoterapii a existencialnej analyze v Brne.

V roku 2006 Mgr. Katarina Matova absolvovala
o akreditovany kurz MS SR Terénna socidlna praca s dysfunkénou rodinou, ktory organizovala
Asociacia supervizorov a socidlnych poradcov v celkovom pocte 280 hodin
e zahjjila 3 semestralne vzdelavanie v obore Specialista pre hru a komunikaciu
v indtitucionalnej a domécej starostlivosti, ktory organizuje Nadaé¢ni fond Kli¢ek z Ceskej

republiky

e kratkodoby skupinovy psychoterapeuticky vycvik v Gestalt psychoterapii v celkovom pocte
80 hodin.

e arteterapeutické seminare: Tvofit s ndhodou v arteterapii v Prahe a seminar Krabice v
Bratislave

4. V roku 2006 sme vytlacili publikaciu pre rodic¢ov, ktori vstupuji do doméacej hospicove;j
starostlivosti s nazvom: Ako Zit’ spolu aZ do konca?

5. V druhom polroku 2006 sa uskutocnila odbornd a organizacnd priprava, medialna kampan
propagujuca 2 rofny medzinarodny vzdelavaci program v detskej paliativnej starostlivosti na
roky 2007 a 2008. V decembri 2006 sa v priestoroch Vzdeldvacieho centra DPS uskuto¢nili osobné
pohovory s 60 prihlasenymi zaujemcami, z ktorych sme vybrali 28 ucastnikov vzdelavacieho kurzu.

6. Konzultacie Studentov

Zaujem Studentov o problematiku hospicovej starostlivosti vzrasta. Pocas §kolského roku sa zacali na
nas obracat najméd Studenti socialnej prace aprosili nds o konzultatné stretnutia pri pisani
diplomovych prac. Stretnutia s nimi boli pre nas obohacujlice a robime ich radi.

XI. Medialna propagacia projektu

o 24.2.2006 v Petrzalskych novinach ¢. 10 vysiel ¢lanok ,,Do konca vSetci spolu®.

e 17.3.2006 na internetovom portali www.zumag.ku.sk slecna Denisa Sabova uverejnila
rozhovor s MUDr. Mériou Jasenkovou Rozhovor

e 27.3.2006 v Casopise Zivot &. 13 uverejnili ¢lanok ,,Adamkov ismev*.

e 19.6.2006 v tyzdenniku Tyzden ¢. 25 vysiel ¢lanok ,,Ten pribeh je vSade rovnaky*.

e 21.7.2006 dennik SME uverejnil ,,Plamienok poméaha detom aj rodinam, aby netrpeli‘.
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5.9. 2006 v Hospodarskych novinach uverejnili ¢lanok ,,Sprevadzat’ zomierajiace deti
znamena ucit’ sa vnimat™,

9. 2006 v casopise Bajecna zena ¢. 37 vysiel ¢lanok ,,Mami, umriet’ chcem doma!“

4. 10. 2006 v novinach UJ SZO vysiel ¢lanok ,,Egyuttérzéssel és elfogadassal®.

Lekarske listy ¢. 36 — Liecba, sprevadzanie, starostlivost’

V decembrovom cisle ¢asopisu Mama a ja vysiel ¢lanok ,,Lucinka, smutny pribeh
usmievavého dievcatka slovami jej matky*.

e 14.12.2006 v casopise Lekarske listy ¢. 46 MUDr. Martina Mikeskova uverejnila odborna
kazuistiku ,,Kratky, ale naplneny zivot®.

eV novembrovom a decembrovom &isle ¢asopisu Cesko-slovenska pediatria uverejnil Detsky
hospic Plamienok inzerat propagujuci 2 rocny vzdelavaci program v detskej paliativnej
starostlivosti na roky 2007-2008.

Televizia
e V ma4ji 2006 sa pracovnici hospicu zucastnili relacie Talk show Soni Miillerovej v
televizii JOJ.

e 15.12.2006 TV Markiza v relacii Reflex uverejnila pribeh chlapca, ktory zomrel
v starostlivosti naSho hospicu.

XII. Hospodarenie

1. Vynosy
1. 1 Vynosy od pravnickych osdb
Plamienok n. o. prijala v roku 2006 prispevky od pravnickych osdb vo vyske 1 684 381,- Sk.

P.¢. PO Sk,-
1. Fond GSK 23 681,-
2. Elektrovod 10 000,-
3. HASS + BVS 150 000,-
4. NOVARTIS 150 000,-
5. DHL Express 100 000,-
6. Eteligence, s.r.o. 2 000,-
7. Geosys, S.1.0. 5 000,-
8. Energy systems 10 000,-
9. Zemplin, s.r.0. 10 000,-
10. Fornax Informatika Slovensko, s.r.0. 13 700,-
11. Eastern Sugar 50 000,-
12. ABB 400 000,-
13. Transpetrol 50 000,-
14. Inspekta 20 000,-
15. Storno daru — Eastern Sugar - 60 000,-
16. Nadacia SPP 500 000,-
17. Socia — Nadécia na podporu soc. zmien 250 000,-
SPOLU: 1 684 381,-
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1. 2 Vynosy od fyzickych osob
Plamienok n. o. prijala v roku 2006 darom od fyzickych os6b 713 094,- Sk.

P.¢.  |FO Sk,-
1. p. Viest 48 500,-
2. p. Molcan 90 000,-
3. p. Imrich 3 500,-
4. p. Mrazik 700,-
5. p- Bilkova 1 800,-
6. p- Mataskova 25 000,-
7. p. Brudnakova 10 000,-
8. p. Mravcakova 8 000,-
9. p. Ziaran 5 000,-
10. p. Budosova 10 000,-
11. p. Bréko 9 000,-
12. p. Budosova 10 000,-
13. p. Podolan 5 000,-
14. p. Kotora 30 000,-
15. p. Weissova 25 000,-
16. p. Lakti$ 50 000,-
17. p. Vaskovicov 10 000,-
18. p- OndriSova 16 600,-
19. p- Vinieska 30 000,-
20. p- Kublova 10 000,-
21. p. Serny 5000, -
22. p. Adamov 20 000,-
23. p. Cverha 10 000,-
24. p- Chobotova 30 000,-
25. p. Supkova 10 000, -
26. p. Stangel 24 000, -
27. p. Petrov 19 711,-
28. p- Londarev 17 000,-
29. p- Puhovich 20 000,-
30. Policajti - zamestnanci 10 000,-
31. Neznami darcovia 129 033,-
32. Mimosudne rie$enie sporu 20 250,-
SPOLU: 713 094,-

1. 3 Iné vynosy

P. ¢. | Iné vynosy Sk,-
1. Trzby z predaja sluzieb 9 148,64
2. Uroky na bankovom tucte 11 188,84
3. Kurzové zisky, Iné ostatné vynosy 831,64
4. 2% z podielu zaplatenej dane 8 104 863,00
5. Vynosy bud.obdobi — 2% prij. v roku 2006 - 8104 863,00
6. Vynosy budticich obdobi - 2300 833,35
7. Rozpust.vynosov bud. Obdobi- Henkel 35 976,00
8. Rozpust. vynosov bud. obdobi - 2% 2005 4109 909,00
SPOLU: 1 866 220,77
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1. 4 Vynosy spolu

P. &. | Vynosy spolu Sk,-
1. Vynosy od pravnickych oséb 1 684 381,-
2. Vynosy od fyzickych os6b 713 094.-
3. Iné vynosy 1 866 220,77
4.

SPOLU: 4 263 695,77
2. Naklady

Naklady vroku 2006 predstavovali sumu 2 741 841,11 Sk. Naklady st v primeranej vyske
a zodpovedaju aktivitam organizacie.
Vyznamnou polozkou nékladov boli odpisy nehnutelnosti — nebytovy priestor, ktory organizacia
nadobudla kupou v roku 2006. Zariadenie nebytového priestoru dlhodobym hmotnym majetkom je

d’alSou vyznamnou polozkou nakladov roku 2006.

P. ¢. | Naklady v Sk,-
1. | Mzdy pracovnikov 579 368,00
2. | Odvody 196 471,00
3. | Zakonné socialne naklady 3 170,00
4. | Pohonné hmoty 56 771,90
5. | Oprava a udrzba (auto, DHM, DDHM) 15 860,00
6. |Poistné (auto, Zadunajska) 13 169,10
7. | Telefony (pevna a mobilné siete) 113 126,58
8. | Postovné 17 881,76
9. | Spotrebny ostatny material 244 824,05

10. | Zdravotnicka literattira 36 982,14

11. |Cestovné 44 812,46

12. | DDHM - zdravotnicke pristroje 225 341,95

13. | Brozury, letaky 9 877,00

14. |Inzercia a propagacia 25149321

15. | Poskytnuté prispevky PO a FO 62 000,00

16. | Spotreba energie 30 776,00

17. | Néklady na reprezentaciu 74 667,70

15. | Odpisy 204 139,00

P Z?gSSZ'zltgtz)TDZudit, ostatné) 526 902,27

16. | Ostatné dane naklad

(dan z urokov, ostatié) 25 008,62

17. | Bankové poplatky 9 198,37

SPOLU: 2 741 841,11

3. Hospodarsky vysledok

Vynosy spolu: Sk
Naklady spolu: Sk
Hospodarsky vysledok: Sk

4263 695,77
2 741 841,11
1 521 854,66
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4. U&tovna bilancia k 31. 12. 2006 v tis. Sk

VYKAZ ZISKOV A STRAT
Cinnost Bezprostredne

Cislo Naklady Cislo ™1 vna | Podnikatefska Fitowné obaobie
uctu riadku nezdafhovana | zdafovana Spolu

7 8 9 10
501 |Spotreba materialu 01 574 574 139
502 |Spotreba energie 02 31 31

Spotreba ostatnych neskladovatelnych

503 |dodavok 03
504 |Predany tovar 04
511 |Opravy a udrziavanie 05 16 16 42
512 |Cestovné 06 45 45 7
513 |Naklady na reprezentaciu 07 75 75
518 |Ostatné sluzby 08 906 3 909 176
521 |Mzdové naklady 09 579 579 337
524 |Zakonné socialne poistenie 10 200 200 118
525 |Ostatné socialne poistenie 11
527 |Zakonné socialne naklady 12 2
528 |Ostatné socialne naklady 13
531 |[Cestna dan 14
532 |Dari z nehnutelnosti 15
538 |Ostatné dane a poplatky 16
541 |Zmluvné pokuty a pendle 17
542 |Ostatné pokuty a penale 18
543 |Odpisanie nevymozitelnej pohladavky 19 10 10
544 |Uroky 20
545 |Kurzové straty 21 5 5
546 |Dary 22
547 |Osobitné naklady 23 7 7
548 |Manka a Skody 24
549 [Iné ostatné naklady 25 23 23 11
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Odpisy dlhodobého nehmotného a
551 limotného majetku 26 204 204 23
552 |Zostatkova cena predaného nehmotného
a hmotného majetku 27
553 |Predané cenné papiere 28
554 |Predany material 29
556 ([Tvorba zdkonnych rezerv 30
557 |Naklady z precenenia cennych papierov 31
559 [Tvorba zdkonnych opravnych poloZiek 32
561 Po§k¥tnute prispevky organizacnym 33
zloZkam
562 .Poskytn’ute prispevky inym uctovnym 34 2 2
jednotkam
563 |Poskytnuté prispevky fyzickym osobam 35 60 60
Uétova trieda 5 spolu r.01az 35 36 2737 3 2740 855
Kontrolné €islo r.01 az 36 994 5474 6 5480 1710
Cinnost Bezprostredne
Cislo . Cislo X . . predchadzajuce
. Vynos . Hlavna Podnikatelska - : ;
uctu y y riadku nezdanovana zdanovana Spolu | uctovné obdobie
7 8 9 10
601 |Trzby za vlastné vyrobky 37
602 |Trzby z predaja sluzieb 38 9 9 150
604 |Trzby za predany tovar 39
611 |Zmena stavu nedokoncenej vyroby 40
612 |Zmena stavu zasob polotovarov 41
613 |Zmena stavu zasob vyrobkov 42
614 |Zmena stavu zasob zvierat 43
621 |Aktivacia materialu a tovaru 44
622 |Aktivacia vnutroorganizaénych sluzieb 45
623 Aktﬁvécia dlhodobého nehmotného 46
majetku
624 |Aktivacia dlhodobého hmotného majetku | 47
641 |Zmluvné pokuty a penéle 48
642 |Ostatné pokuty a penale 49
643 |Platby za odpisané pohladavky 50
644 |Uroky 51 11 11 2
645 |Kurzové zisky 52
646 |Prijaté dary 53
647 |Osobitné vynosy 54
648 |Zakonné poplatky 55
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649 |Iné ostatné vynosy 56 1 1 19
651 Trzby z predaja dlhodobého nehmotného 57
a hmotného majetku
652 .\/ynos’y.; dlhodobych finanénych 58
investicii
653 Trzby z predaja cennych papierov a 59
vkladov
654 |Trzby z predaja materialu 60
655 Vyr]osy z kratkodobého finanéného 61
majetku
656 |Zuctovanie zdkonnych rezerv 62
657 [Vynosy z precenenia cennych papierov 63
658 |Vynosy z prenajmu majetku 64
659 Zuct(v)'vanie zakonnych opravnych 65
poloZiek
661 Prijﬁte prispevky od organiza¢nych 66
zloZiek
662 |Prijaté prispevky od inych organizécii 67 1540 1540 903
663 |Prijaté prispevky od fyzickych oséb 68 713 713 110
664 |Prijaté Clenské prispevky 69
665 |Prispevky z podielu zaplatenej dane 70 1990 1990
691 |Dotacie 71
Uétova trieda 6 spolu r.37az 71 72 4255 9 4264 1184
Vysledok hospodarenia pred zdanenim 73 1518 6 1524 399
r.72 - 36
591 |Dan z prijmov 74 2 0 2
595 |Dodato¢né odvody dane z prijmov 75
Vysledok hospodarenia po zdaneni
(. 73 - (r. T4 + 1. 75) ) (+]-) 76 1516 6 1522 329
Kontrolné Cislo r.37 az 76 995 11546 30 11576 3026
1. SUVAHA
1. Aktiva
] Bezprostredne
s kti c.r Uctovné obdobie predch. uétovné
trana aktiv obdobie
Brutto| Korekcia | Netto Netto
a b 1 2 3 4
A. Majetok spolu sucet r. 002+009+021 | 001 | 2695 437 2258 78
1. Dlhodoby nehmotny majetok sucet r. 003 az 008 002
Nehmotné vysledky z vyvojovej a obdobnej Einnosti 003

(012-(072+091AU)
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Softvér 013 - (073+091AU) | 004
Ocenitelné prava 014 - (074 + 091AU) | 005
Ostatny dlhodoby nehmotny majetok 006
(018+ 019)-(078 + 079 + 091 AU)

Obstaranie dlhodobého nehmotného majetku  (041-093) 007
Poskytnuté preddavky na dlhodoby nehmotny majetok 008
(051-095AU)

2. Dlhodoby hmotny majetok sucet r.010 az 020 | 009 | 2695 437 2258 78
Pozemky (031) {010| 20 20
Umelecké diela a zbierky (032) 011
Stavby (021 - (081 - 092AU) | 012 | 1846 92 1754
Stroje, pristroje a zariadenia (022 - (082 + 092AU) | 013 | 629 145 484 78
Dopravné prostriedky (023 - (083 + 092AU) | 014 | 200 200 0
Pestovatel'ské celky trvalych porastov (025 - (085 + 092AU) | 015
Z&kladné stado a tazné zvierata (026 - (086 + 092AU) | 016
Drobny dlhodoby hmotny majetok (028 - (088 + 092AU) | 017
Ostatny dlhodoby hmotny majetok (029 - (089 +092AU) 018
Obstaranie dlhodobého hmotného majetku (042 - 094) 019
Poskytnuté preddavky na dlhodoby hmotny majetok 020
(052 - 095AU)

3.

Financ€né investicie sucet r. 022 az 027 | 021
Podielové cenné papiere a podiely v obchodnych 022
spolo¢nostiach v ovladanej osobe (061)
Podielové cenné papiere a podiely v spolo¢nostiach s
) 023
podstatnym vplyvom (062)
Dlhové cenné papiere drzané do splatnosti (063 - 096 AU) 024
Po6zicky podnikom v skupine a ostatné pozicky (066 + 067) - 025
096 AU)
Ostatné dlhodobé finanéné investicie (069 - 096 AU) okrem r.
026
040
Obstaranie dlhodobych finanénych investicii (043 - 096 AU) | 027
Kontrolné Cislo r.001 az 027 | 991
8085 1311 6774 234
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] Bezprostredne
Ucétovné obdobie predch. uétovné
Strana aktiv c.r obdobie
Brutto | Korekcia | Netto Netto
a b 1 2 3 4
. OBEZNY MAJETOK r. 029+036+041+049+056 028 | 10878 0 10878 5421
* |Zasoby sucet r. 030 az 035 029 | 35 0 35
Material (112 +119) -
191) 030
Nedokonéena vyroba a polotovary vlastnej vyroby (121+122)- 031
(192+193)
Vyrobky (123 -194)| 032
Zvierata (124 - 195) | 033
Tovar (132 + 139) - 196) | 034
Poskytnuté prevadzkové preddavky (314 - 391AU) 035| 35 0 35
* |DIhodobé pohladavky r. 037 az 040 | 036
Pohladavky z obchodného styku (311 AU az 315 AU ) - 391AU) 037
okrem r. 035
Pohradavky vogi Ggastnikom zdruzeni  (358AU - 391AU) 038
Iné pohfadavky (335 AU + 373 AU + 375 AU + 378AU) - 039
(391 AU)
Cenné papiere obstarané v primarnych emisiach neurcené na 040
obchodovanie (069 AU - 391 AU)
" |Kratkodobé pohladavky r.042az048 |041| 79 0 79 335
Pohladavky z obchodného styku (311AU az 315AU)-391AU) 042
okrem r. 035
Zuctovanie s institiciami socialneho poistenia (336) 043
Dariové pohladavky (341 az 345) 044
Dotacie a ostatné zucétovanie so Statnym rozpoctom alebo s 045
rozpo¢tom miestnej samospravy (346+ 348)
Pohladavky vogi uéastnikom zdruzeni (358 AU - 391AU) | 046
Spojovaci Ucet pri zdruzeni (396 - 391AU) | 047
Iné pohladavky (335AU + 373AU + 375AU + 378AU) -
(391A0) 048 | 79 0 79 335
- IFinanény majetok r. 050 az 055| 049 | 10716 0 10716 5080
Pokladnica (211 +213) |050| 13 0 13 26
Bankoveé ucty (221 +261) | 051 (10703 0 10703 5054
Dlhové cenné papiere na obchodovanie (251) 052
Dlhové cenné papiere na predaj (253) 053
Vlastné dihopisy (255) 054
Obstaranie kratkodobych finanénych investicii (259) 055
ICO: 36 077 259 27

¢. bankového uctu: Tatra banka 2629530681/1100




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

tel.: 0908 686 897, E-mail: info@plamienok.sk, http://www.plamienok.sk/

5. :;gchodné ucty aktiv r. 057 az 056 | 48 0 48 6
Naklady buducich obdobi (381) 057 | 48 0 48 6
Prijmy budtcich obdobi (385) 058
Odhadné ucty aktivne (388) 059

AKTIVA spolu r.001 a 028 | 060 | 13573 437 13136 5499

OKgo“tm'"é islo r028a2 997 (46207| 437 | 45770 21762

2. Pasiva

Bezprostredne
Strana pasiv &.r. | U&tovné obdobie|Predchadzajice Gctovné
obdobie
a b 5 6
. Vlastné zdroje krytia stalych a obeznych aktiv r. 062 + 066 | 061 2291 769
- |[Fondy organizacie r. 063 az 065 062 0
Zakladné imanie (901) 063
Ocenovaci rozdiel z precenenia majetku a zavazkov (905) 064
Fondy uc¢tovnej jednotky (911+ 912 + 913 + 914) 065
* Vysledok hospodarenia r.067 az 069 066 2291 769
Vysledok hospodarenia v schvalovani (+;-931) 067 440
Nerozdeleny zisk, neuhradena strata minulych rokov
(+:-:932) 068 769 329
Uget ziskov a strat (+;-963) 069 1522
. Cudzie zdroje r.071 + 074 + 081 + 091 + 095 | 070 10845 4730
- IRezervy zakonné r.072 az 073 071
Rezervy zakonné (941) 072
Kratkodobé zakonné rezervy (323) 073
- [IDIhodobé zavazky r.075az 080 | 074 6 3
Dlhopisy emitované uétovnou jednotkou (953) 075
Zavazky z prenajmu (954 AU) 076
Dlhodobé prijaté preddavky (955) 077
Socialny fond (956) 078 6 3
Dlhodobé zmenky na uhradu (958) 079
Ostatné dlhodobé zavazky (373 AU + 959 AU) 080
- |[Kratkodobé zavazky r. 082 az 090 081 373 557
Z&vazky z obchodného styku (321 az 326) okrem r. 073 082 244 50
Z&vazky voli zamestnancom (331+ 333) 083
Zuctovanie s institiciami socialneho poistenia (336) 084
Dariové zavazky (341 az 345) 085
Zév'ézky z .titulu f.inanc“:n)’Ich’vzt‘ahov k Statnemu rozpoctu a 086
organov miestnej samospravy  (346+348)
Zavazky z upisanych nesplatenych cennych papierov a 087
vkladov (367)
Zavazky vocCi ucastnikom zdruzeni (368) 088
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Spojovaci Ucet pri zdruzeni (396) 089
Ostatné zavazky (379 AU + 373 AU + 954 AU + 959 AU) 090 129 507
4. Bankové vypomoci a pozicky r. 092 az 094 091
Dlhodobé bankové uvery (951AU) 092
Bezné bankové uvery (231+ 232 + 951AU) 093
Prijaté kratkodobé finanéné vypomoci (241+ 249) 094
5. |Prechodné ucty pasivne r. 096 az 098 095 10466 4170
Vydavky buducich obdobi (383) 096 25 24
VVynosy buducich obdobi (384) 097 10406 4146
Odhadné ucty pasivne (389) 098 35
PASIVA spolu r. 061 + 070 099 13136 5499
:)(;gntrolné cCislo r. 061 az 993 52544 21996
5. Zverejnenie Specifikdcie pouZitia prijatého podielu zaplatenej dane 7 prijmov

fyzickych 0sob a pravnickych osob
(podla § 50 ods. 14 zakona ¢. 595/2003 Z. z. o dani z prijmov)

Adresat: Min. spravodlivosti SR, Zupné nam. 13, 811 13 Bratislava, Obch. vestnik — 2% z dani

Prijimatel’ podielu zaplatenej dane z prijmov fyzickych osob a pravnickych osob') Plamienok, n.o., so
sidlom Vajanského 3, 900 31 Stupava, ICO: 36077259 zverejiiuje podla § 50 ods. 14 zakona &.
595/2003 Z. z. o dani z prijmov tieto udaje o Specifikacii pouZitia nim prijatého podielu zaplatenej
dane z prijmov fyzickych osob a pravnickych osob za rok 2005:

V roku 2005 Plamienok, n.o. prijalo z 2% podielu zaplatenej dane z prijmov fyzickych a pravnickych
0sob 4.109.909,- Sk Finan¢né prostriedky boli pouzité na realizaciu Pilotného projektu hospicovej
starostlivosti a paliativnej lieCby smrtelne chorych deti cca 150 km v okoli Bratislavy. Finan¢né
prostriedky sme pouzili v roku 2006.

Vys$ka pouzitého
Ukel pouzitia podielu podielu zaplatenej Sposob pouzitia
zaplatenej dane dane na tento ucet podielu zaplatenej dane
(v Sk)

Kancelarske potreby, drobny

1. |Drobny material 270 305,40 nakup, tla¢, brozlry, odborna
literatira, DHM

> PHM 56 771,90 Pohovnné I}moty na navstevy rodin
a sluzobné jazdy

3. |Opravy a udrziavanie 15 860,00 [Servis auta
Cestovné ucastnikov seminara

4. |Cestovné 11 080,00 [(detskej paliativnej starostlivosti a
zamestnancov

5. [Néaklady na reprezentaciu 67 095,06 vaety pre kllentov, darceky,
obCerstvenie

6. |PoStovné 15496,73 |PoStovné
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7. Mobilné telefony 54 988,92 |Sluzobné hovory

8. [Vedenie Uctovnictva 95 000,00 |Uétovnictvo

9. |Auditr. 2005 11 900,00 |Audit

10. |[Inzercia, reklama 242 263,12 |[Kampan 2%

1. Parkovné 6 865.89 %;r(li(ovame v ramci sluzobnych

12. [Internet 5 885,70 [Internet
Kopirovanie, notarske,

C tlaciarenské, tlmocnicke sluzby,

13. [Ostatné sluzby 25920048 drobny nehmotny majetok, ostatné
sluzby

14. |Poskytnuté prispevky 32 000,00 |Prispevky inym UJ + prispevok FO

15. [Poplatky na bank. uéte 2283,35 |Poplatky za BU

16. Mzdové néklady 456 611,00 |Zamestnanci Plamienok n. o.

17. [ZSP - ZP 43 715,00 |Odvody do zdrav. poistovni

18. |ZSP — SP 111 152,00 |Odvody do soc. poistovne

19. ZSN- SF 2 531,00  [Socialny fond organizacie

20. |Spotreba el. energie 30 100,00 Sp otr§ba el. energle * spotreba el.
energie Zadunajska 6

L Poistka sl. auto, poistné

21. [Poistné 13 169,10 Zadunajské 6

22. [Zdravotna licencia 7 000,00 vampa obnova zdravotnej
licencie

23. |Ostatné financné néklady 34930 [ oplatok Obchod. vestnik,

oplatok za aktualizaciu registracie

24. [Smitiaci rodicia 15128,70 | rispevok stredisku . Smatiaci
rodicia

25. |Pozemok 20493,00 [Pozemok

26. Nehnutel'nost 1797 059,15  [Opstaranie nehnutelnosti -

) ’ Vzdelavacie centrum DPS

27. [Poéitac 35676,20 |PC

28. [Nabytok 26479500 |Nabytok do kanceldrie
a seminarnej miestnosti

29. |Ozvucenie 83 223,80 |Ozvucenie seminarnej miestnosti

30. [Kuchyna 39397,00 |[Kuchynska linka

31. Havarijna poistka 4 502,20 |Havarijna poistka sl. auta r. 2007

32. |[Letenky 38 010,00 |Letenky — konferencia r. 2007

SPOLU: 4109 909,-
<POZNAMKA

1) § 50 ods. 4 zakona ¢. 595/2003 Z.z. o dani z prijmov.

6. Audit

K 31.12.2006 vykonala audit uétovnictva Plamienka n. o. firma ABC-Audit, s.r.0., Ing. Juliana

Valacsaiova.

Sprava nezavislého auditora pre Plamienok n. o.

Uskuto¢nili sme audit prilozenej G¢tovnej zavierky neziskovej organizacie Plamienok n. o., ktora
obsahuje stivahu zostavenu k 31. decembru 2006, vykaz ziskov a strat a poznamky za rok konciaci
k tomuto datumu, ako aj prehlad vyznamnych uctovnych zéasad auctovnych metod a dalSich

vysvetlujicich poznamok.
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Vedenie neziskovej organizacie je zodpovedné za zostavenie a objektivnu prezentaciu tejto uctovnej
zévierky v sulade so Zakonom o uctovnictve ¢. 431/2002 Z.z. v zneni jeho dodatkov. Téato
zodpovednost’ zahffia navrh, implementaciu a zachovavanie internych kontrol relevantnych pre
pripravu a objektivnu prezentaciu uctovnej zavierky, ktora neobsahuje vyznamné nespravnosti
v dosledku podvodu alebo chyby, d’alej vyber a uplatiiovanie vhodnych uctovnych zasad a uctovnych
metod, ako aj uskutocnenie ti¢tovnych odhadov primeranych za danych okolnosti.

Nasou zodpovednost'ou je vyjadrit’ ndzor na tuto uctovnl zavierku na zaklade nasho auditu. Audit sme
uskutoc¢nili v sulade s Medzinarodnymi auditorskymi Standardami. Podla tychto Standardov mame
dodrziavat’ etické poziadavky, naplanovat’ a vykonat’ audit tak, aby sme ziskali primerané uistenie, Ze
uctovna zavierka neobsahuje vyznamné nespravnosti.

Sucastou auditu je uskutoCnenie postupov na ziskanie auditorskych dokazov o sumdach atidajoch
vykazanych v u¢tovnej zavierke. Zvolené postupy zavisia od rozhodnutia auditora, vratane postudenia
rizika vyznamnych nespravnosti v uctovnej zavierke, ¢i uz v dosledku podvodu alebo chyby. Pri
posudzovani tohto rizika auditor berie do uvahy interné kontroly relevantné pre zostavenie
a objektivnu prezentaciu uc¢tovnej zavierky v Gétovnej jednotke, aby mohol navrhnut auditorské
postupy vhodné za danych okolnosti, nie vSak za ucelom vyjadrenia nazoru na ucinnost’ internych
kontrol uc¢tovnej jednotky. Audit d’alej obsahuje zhodnotenie vhodnosti pouzitych uctovnych zasad
auctovnych metdd a primeranosti uctovnych odhadov uskuto¢nenych manazmentom, ako aj
zhodnotenie prezentacie u¢tovnej zavierky ako celku.

Sme presvedceni, Ze auditorské dokazy, ktoré sme ziskali, poskytuja dostatocné a vhodné vychodisko
pre nas ndzor.

Podl’a ndSho ndazoru uctovnd zdvierka poskytuje pravdivy a objektivny pohl’ad na financnu situdciu
neziskovej organizdcie Plamienok n.o. k 31.decemru 2006, na vysledky jej hospoddrenia a periazné
toky za rok konciaci k danému datumu v sulade so Zakonom o uctovnictve.

V Bratislave, 4. 4. 2007

ABC — Audit, s.r.o.
Jasikova 2

821 03 Bratislava
Licencia SKAu ¢. 287

Ing. Juliana Valacsaiova
Zodpovedny auditor
Licencia SKAu ¢. 842

7. Hmotnd a nehmotnd dobrovol’nd pomoc

pani Kopc¢akova

manzelia HeteSovci

pan Regina

pani Bajlova

firma TRIV

pani Mydlikova

pani Guri¢anova

agentura Creo Young Rubicam
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XIII. Hodnotenie projektu a plany do buducnosti

Rok 2006 bol jednoznaéne mimoriadnym a vel'mi Gspe$Snym rokom Detského hospicu Plamienok.
Pracovali sme intenzivne a stihli sme viac ako sme si naplanovali.

V porovnani s predchadzajiicimi rokmi nam stupol pocet deti a rodin, o ktoré sme sa starali. Boli to
prevazne deti s nadorovymi chorobami. Tento vzostup pripisujeme vykyvu v uspeSnosti lieCby
detskych nadorov. Su roky, ked’ pocet deti s nelieCitelnym navratom choroby je vicsi ako priemer.
Tak to bolo aj v roku 2006. Na vyjazdy do rodin sme chodili ¢asto, terénna praca nam priniesla mnoho
novych skusenosti a odborna troven timu vzrastla.

Naérast poctu deti a navstev najmi v prvej polovici roku predstavoval vel’ky tlak na personal, preto sme
od septembra rozsirili vykonny tim. Prijali sme dal§iu zdravotni sestru, socidlneho pracovnika
a psycholéga.

Rok 2006 sme nazvali rokom rozvoja socidlnej prace a pripravy pravidelného a komplexného
vzdelavania. Sktsenosti z konca roku 2005 nas priviedli k potrebe definovat’ a rozsirit’ socialnu pomoc
a poradenstvo rodinam. Definovali sme ulohy socialneho pracovnika v detskom hospici, ustanovili
sme socialnu komisiu hospicu a vyclenili prostriedky na socidlnu pomoc ako aj kritéria a spdsob
poskytovania tejto pomoci. Rodinam sa snazime pomahat’ v oblastiach, ktoré nepokryva stat.

Vdaka tspesnej kampani 2% v roku 2005 Plamienok n. o. spolu s Obc¢ianskym zdruZzenim Plamienok
kupili nehnutelnost’ na Zadunajskej ulici ¢. 6 v Bratislave Petrzalke, ktori od septembra 2006
vyuzivame ako miesto stretdvania sa a administrativnej prace timu a miesto pohovorov s rodinami,
darcami, dobrovolnikmi a Studentmi a ako sklad liekov, zdravotnickeho materialu, pristrojov. Pocas
roku 2006 sme sa museli dva krat stahovat,, kiipené priestory sme upravili, zariadili, aby sme v nich
v januari 2007 mohli otvorit’ prvé Vzdelavacie centrum detskej paliativnej starostlivosti a zahajit’ prvy
medzinarodny vzdelavaci program.

Okrem starostlivosti o deti, rozvoja socidlnej pomoci abudovania Vzdelavacieho centra, sme
pokracovali v organizovani svojpomocnej skupiny smutiacich rodiCov a vo vzdelavani zahajenom
v minulych rokoch (4. bratislavsky seminar DPS aseminar Komunikacia so smrtel'ne chorym
dietatom a rodinou). Vzdelavali sme sa aj individualne v jednotlivych oblastiach profesného zaujmu.
Pripravili sme film o zivote Adamka S., o ktorého sme sa starali v roku 2005, ktory odraza spdsob
a filozofiu pomoci hospicu. V spolupraci s Ustavom zdravotnickych informacii a Statistiky sme
pripravili Statistiku vyskytu zivot limitujicich chor6b u deti na Slovensku. Rozvijali sme spolupracu
s médiami a verejnostou. Média nam pomahaji kazdorocne ziskavat’ financné prostriedky a dary od
slovenskej verejnosti. Mame z tejto spoluprace radost’ a cenime si prejavenu doveru a pomoc médii,
firiem aj jednotlivcov.

Podarilo sa nam viac, ako sme povodne chceli a mame z Gspechov vel’ka radost’. V d’al§ich rokoch by
sme okrem starostlivosti o deti arodiny, radi rozvinuli vzdelavanie nielen odbornikov, ktori
prichddzaju do kontaktu so smrtel'ne chorymi detmi a ich rodinami, ale aj Studentov tychto disciplin.
Verime, ze zivot pred smrt'ou sa v budicnosti opat’ vrati do domovov, ak pomézeme mladym l'udom
prekonat’ strach odborne aj I'udsky sa smrti dotknut’.

Pocet deti s neonkologickou diagnézou, o ktoré sme sa starali, bol stale nizky, napriek tomu, Ze tychto
deti je vo svete vacSina. Stoji pred nami vyzva premyslat’, ¢o moézeme urobit’ preto, aby sa zvysil.
Rodindm, ktoré potrebovali odbornii psychologickli, poradenskii a psychoterapeuticki pomoc
v smuteni a mali o fiu zdujem, sme mali problém najst’ v jednotlivych castiach Slovenska odbornikov,
ktori by boli pripraveni takuto pomoc rodindm poskytnut’. Rozhodli sme sa preto tejto problematike
podrobnejsie venovat’ a v kratkej buducnosti takito pomoc rodinam pontknut’.

Velmi nas teSi vzrastajuci zaujem l'udi o hospic, najmé Studentov a mladych ludi. Dostali sme
mnozstvo ponuk dobrovolnej prace apomoci. Radi by sme v budicnosti rozvinuli program
vzdelavania a spoluprace s dobrovolnikmi, ktori by pontkali svoju pritomnost a pomoc priamo
rodinam.
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XIV. Pod’akovanie
Mili priatelia,

podarilo sa nam v roku 2006 vel'mi vela a tak mi napada: Ako je to mozné? Samotna snaha a usilie
malokedy stacia osamote. Mozno chvil'u, ale urcite nie cely rok.

Pomoc rodinam stoji na vonkaj$ej pomoci hospicu. Nasu pomoc by sme nemohli ponikat’ a rozvijat,
keby sme nemali okolo seba vsetkych vas, ktori ste bez vahania poradili, povzbudili, odovzdali,
hmotne alebo finan¢ne pomohli.

Som hlboko presvedéena, ze praca, ktor robime, je zmysluplna a potrebna. Tak ako od vas dostavame
nezistne, snazime sa rodinam neziStne pomoc ponukat. VsSetky sluzby poskytujeme v plnej miere
bezplatne bez ohl'adu na finan¢nt situaciu rodiny. Nechceme a povazujeme za neetické, aby financie
rodiny zohravali ulohu pri rozhodovani rodicov ¢i si smrtel'ne choré dieta zobera domov. Sme radi,
Ze sa nam zatial’ vzdy podarilo tymto spdsobom fungovat'.

V mene vsetkych deti a pracovnikov hospicu, vSetkym dobrodincom, darcom a podporovatel'om nasej
prace srdec¢ne d’akujem za doveru a pomoc.

V Bratislave, 13. 5. 2007

MUDr. Maria Jasenkova
riaditel’ka hospicu
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Priloha 1 Statistika Zivot limitujicich chordb u deti na Slovensku
(Ustav zdravotnickych informdcii a Statistiky)

V stdasnosti systém zbierania zdravotnickych dat Ustavom zdravotnickych informécii a $tatistiky
neumoziuje presné vycislenie poctu deti, ktoré zomieraju na chronicku, zivot limitujucu chorobu. Nie
je mozné v ramci organovych systémov presne odliSit, ¢i iSlo o zlyhanie kurativnej lie¢by akutneho
stavu alebo o chronickil nevylieCitelni chorobu (LLD). Z tdajov sme vybrali diagnézy, kde
pravdepodobnost’ chronického nevyliecitelnej choroby je vysoka (Tab.1).

Z dostupnych dat usudzujeme, Ze rofne zomiera na Slovensku cca 200 deti na chronicku
nevyliecitelnu chorobu (Tab.2). Toto ¢islo sa priblizne zhoduje so svetovymi Statistikami, kde sa
uvadza, ze cca 1-1,3 :10 000 v populécii deti, ro¢ne zomiera na LLD.

Tab. 1

Pocet zomretych vo veku 0 - 19 rokov v SR

podl’a pohlavia, veku a vybranych pri¢in

smrti

2005 2004 2003 2002 2001
Zomreti | Zomreti | Zomreti Zomreti Zomreti
spolu spolu spolu spolu spolu

z toho Virusové hepatitidy 9 0 0 0 0 0
HIV 0 0 0 0 0
Zivot limit. a ohr. ch.: INFEKCIE 0 0 0 0 0

Zivot limit. A ohr. ch.: NADORY

53

54

z toho Hypoparathyreéza 0 0 0 0 0
Adrenogenitalne poruchy: 0 0 0 0 0
Iné choroby nadl'advin: 0 1 0 2 0
Polyglandularna dysfunkcia: 0 0 0 0 0
Metabolické choroby: 0 9 6 2 4
Zivot limit. A ohr. ch.: ENDOKRINNE 0 10 6 4 4

z toho Encefalitis pri inych ch. 0 0 0 0 0
Nasledky zédpalov CNS: 0 0 0 0 0
Huntington chorea: 0 1 2 3 1
Extrapyramidové chor: 0 0 0 0 0
Iné degenerativne: 0 0 3 1 3
Demyelinizujtce ch.: 0 0 3 0 0
Epilepsia: 0 5 5 6 3
Polyneuropatie: 0 1 0 0 0
Myopatie: 0 3 3 3 3
Mozgova obrna: 0 23 29 31 34
Iné poruchy: 0 18 19 21 17
Zivot limit. a ohr. ch.: CNS 0 51 64 65 61

34 ICO: 36 077 259
DIC: 2021777703

¢. bankového uctu: Tatra banka 2629530681/1100



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

z toho Reumatické choroby: 0 0 0 0 0
Choroby chlopni 0 1 1 0 0
Kardiomyopatie: 0 5 7 8 4
Komplikicie a nepopisané: 0 0 1 2 1
Zivot limit. a ohr. ch.: KARDIO 0 5 9 10 5

z toho Chron. bronchitis, emfyzem: 0 1 1 0 0
Bronchiectasie: 0 0 0 0 0
Iné: 0 4 4 1 0
Zivot limit. a ohr. ch.: RESPIR 0 5 5 1 0

Fibroza, cirhdza:

Iné zépaly a nezarad.:

z toho Pazerék: 0 0 0 0 0
Zaltidok a dvanastornik: 0 0 0 0 0

Diafragm. Hernia : 0 0 1 1 2

Zlyhanie pedene : 0 0 3 0 0

Chronické hepatitis: 0 0 1 0 0

0 2 1 1 0

0 3 2 1 1

0 5 8 3 3

Zivot limit. a ohr. ch.: GASTRO

z toho Pemfigus: 0 0 0 0
Lupus: 0 0 0 0 0
Zivot limit. a ohr. ch.: KOZA 0 0 0 0 0
z toho Systémové choroby: 0 1 1 1 0
Osteoporoza s frakt. 0 0 0
Zivot limit. a ohr. ch: SVALY, KLBY 0 1 1 1 0

z toho Nefroticky syndrom: 0 0 0 0 0
Dedi¢nd nefropatia: 0 0 0 0 0
Glomerulérne poruchy: 0 0 0 0 0
Chronické zlyhanie obligiek: 0 1 3 2 3
Poruchy tubulov: 0 0 0 0 0
Iné poruchy oblic¢iek a
ureteru: 0 0 0 0 1
Iné poruchy pri inych
chorobach: 0 0 0 0 0
Zivot limit. a ohr. ch: OBLICKY 0 1 3 2 4
z toho Perinat. Choroby GIT-u.: 0 2 0 2 0
Zivot limit. a ohr. ch.:
NOVORODENEC 0 2 0 2 0
133 114 145 155 121
Zivot limit. a ohr. ch: VRODENE 133 114 145 155 121
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Tab.2 ZIVOT LIMITUJUCE A OHROZUJUCE CHOROBY V DETSKOM VEKU NA SLOVENSKU
r. 2000-2005

podla Centra zdravotnickych informacii a Statistiky SR

LLD INFEKCIE 0 0 0 0
LLD NADORY 53 54 63 6 5
LLD ENDOKRINNE 0 10 6 4
LLD CNS 0 51 64 65 61
LLD RESPIR 0 5 5 1 0
KOZA 0 0 0 0 0
LLD KOZA 0 0 0 0 0
LLD SVALY, KLBY 0 1 1 1 0
LLD OBLICKY 0 1 3 2 4
LLD 0 2 0 2 0
LLD VRODENE 133 114 145 155 121
186 238 287 236 195
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Priloha ¢. 2

AKko liecit’ a sprevadzat’ zomierajuce deti, ako ich rodinam pomahat’

Verejna prednadska prof. Rubena Bilda z diia 14.6.2006, 15.00 hod.
v poslucharni prof. Churu, DFNsP, Limbova 1 na Kramaroch

Stretnutie so smrtou dietata v nas vsetkych vyvolava pocity bezmocnosti, strachu, smutku a viny.
Prezivaju ich lekari, zdravotné sestry, ucitelia aj rodiny jedine¢nym sposobom, ktory sa odvija od ich
psychologického make-upu, hodnotového systému a etickych zdsad, ako aj od viery v transcendentny
rozmer zivota.

Nedostatok sktisenosti a vedomosti so sprevadzanim smrtelne chorych deti aich rodin prindsa
odbornikom a 'ud’om, ktori s nimi pracuju, spolo¢né problémy. Na otazky rodiCov, ktoré sa tykaju
progndzy a d’alSieho Zivota dietata, nedavaju zrozumitel'né odpovede, intenzivnu liecbu, ktora dietatu
sposobuje komplikacie, nedokazu vcas zastavit. Nedostatocné sebapoznanie a sebareflexia spdsobuji
iatrogénne utrpenie. Su to fakty, s ktorymi sa stretdvame vSade a kazdodenne.

Ak o smrti a zomierani a o tazkostiach, ktoré prinasaju, premyslame, citime sa neprijemne. Utekame
od nich, napriklad aj tak, ze najdeme mnozstvo dévodov, preco sa nemdzeme zicastnit’ tejto verejnej
prednasky! (,,Ja uz to vsetko viem.“, ,Nemam cas.“, ,,Nepracujem so smrte'ne chorymi detmi.”)
Zabudame, ze smrtelne choré dieta mdze byt aj nase, aj nasi rodi¢ia mézu byt smrtel'ne chori a hoci
sme odbornici, potrebujeme sa na to pripravovat’ .

Existuji moznosti plné svetla anadeje: Existuje spdsob vyucby, metodika nazvana Kreativne
sprevadzanie, pomocou ktorej sa moézeme naucit’, ako liecit, sprevadzat’ a starat’ sa o zomierajuce deti
aich rodiny. Tato metodika sa osved¢ila v mnohych krajindch sveta, od osemdesiatych rokov
minulého storoéia ju vyuzivaji v Argentine, Anglicku, Spanielsku a Pol'sku.

V tejto verejnej prednaske prof. Bild predstavi kreativne sprevadzanie zomierajicich deti doma
a vnemocnici. Podeli sa s poslucha¢mi o svoje skusenosti s pouzitim réznych stratégii, ktoré
umoznuji odbornikom pomahat’ zomierajiicim detom, zmiernovat’ pracovny stres a riziko vyhorenia,
aj prezivat’ vicsie uspokojenie pri praci.

Po prednaske bude nasledovat’ diskusia.
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