CENTRUM POMOCI DETSKEJ ONKOLOGIE



NENECHAVAME ICH V TOM SAMYCH

Boj s rakovinou nie je lahky. Kazdy rodi¢ pozna obavy o svoje dieta
uz pri beznom ochoreni. Ak vsak do Zivota vstupi tazké onkologické
ochorenie dietata, znamena to vazny zasah nielen do jeho Zivota, ale
aj celej rodiny. Maly pacient s diagnézou rakovina sa zo dna na den
ocitne v nemocnici. Vytrhnuty z domaceho prostredia, na celé tyzdne
i mesiace odlu¢eny od surodencov a najblizsich, kolektivu kamaratov
a spoluziakov. Citlivejsie ako kedykolvek predtym vnima vsetko okolo
a prave preto potrebuje pomoc. Hoci sa v Detskej fakultnej nemocni-
ci s poliklinikou v Banskej Bystrici o jeho Zivot a zdravie vo dne v noci
stara tim profesionalnych zdravotnikov, bez pritomnosti blizkeho
¢loveka ¢i prace dobrovolnikov by ich osud bol este tazsi. Vo svojom
trdpeni véak mali pacienti a ich rodiny nezostavaju osameli. Pomocnu
ruku im kazdy den podava nase

Obcianske zdruzenie Svetielko nddeje
Chceme pracovat pre nadej, ktort choré deti nikdy nesmu stratit.
Podavame pomocnu ruku, aby sa kracalo lepsie.

~Obcianske zdruzenie Svetielko nadeje - centrum pomoci
detskej onkolégie vzniklo v maji 2002. Podnety na vznik boli dva.
Jednym bola prilezitost vyuzit 2 % z dani v prospech chorych deti
aich rodin. Druhym bol priklad nadécie fungujuicej v USA zamera-
nej na plnenie Zelani onkologicky chorych deti. KedZe prostredie,

v akom sme lie€ili deti, nebolo vhodné, najskér sme sa zamerali na
skultdrnenie a zrekonstruovanie priestorov. Postupne prisli nové
napady a projekty,” hovori MUDr. Pavel Bician, spoluzakladatel

a predseda zdruZenia.

Hlavnym cielom nasho zdruzenia je zlepSovat kvalitu Zivota deti
s onkologickym alebo nevyliec¢itelnym ochorenim a ich rodin.




Nasu pomoc sustredujeme na pacienta a jeho rodinu
pocas liecby a hospitalizacie
polie¢ebnej socidlnej starostlivosti
v paliativnej starostlivosti.

Nase projekty financujeme vylucne z darov.

Pomoc pocas liecby a hospitalizacie: kazdy novodiagnostikovany pacient na Klinike pediatrickej onko-
I6gie a hematoldgie Detskej fakultnej nemocnice s poliklinikou (DFNsP) v Banskej Bystrici dostava od nas
vSestrannu pomoc. Snazime sa, aby jeho pobyt v nemocnici, ktory sprevadzaju vysetrenia, odbery a lekar-
ske zakroky, bol ¢o najvacsmi znesitelny, aby na chorobu myslel ¢o najmenej.

Pri ndstupe do nemocnice dostane dieta balicek prvého kontaktu obsahujici hygienické potreby.
Rodi¢om poskytneme potrebné informacie a sprostredkujeme im pomoc inych obcianskych zdruzeni.
Zabezpecujeme prevozy z domu do nemocnice a spat nasou bezplatnou prepravou, deti navstevuju dob-
rovolnici, aby im sprijemnili chvile v zdravotnickom zariadeni. Detom na oddeleni poZi¢iavame notebooky
s pripojenim na internet, DVD prehréavace. Rodi¢om pomahame pri vybavovani preukazov ZTP a ZTP/S,
ale aj Ziadosti o kompenzacie alebo poskytneme finanéni pomoc na nevyhnutné potrebné vybavenie
i v komunikacii s poistovriami.

Poliecebna socialna pomoc: Oslabend imunita chorého dietata v mnohom limituje jeho Zivot, moznosti
zaradit sa do beznych aktivit aj po ndvrate do doméaceho prostredia. Ak rodi¢ v obdobi, ked' bol nablizku
svojmu dietatu v nemocnici, stratil zamestnanie, je potreba finanénej kompenzacie a vypomoci od Uradov
este naliehavejsia. Ponukame pomoc pri ich vybavovani na dradoch.

Ak to zdravotny stav dietata dovoluje, nesmierne délezita je pre neho
moznost zucastnit sa na vyletoch s rovesnikmi s rovnakou alebo podob-
nou diagnézou. Hipoterapia, divadelné predstavenia, tropikarium, pobyty
¢i nadvstevy Chorvatska, Vysokych Tatier, Prahy, solnej bane Wieliczka

v Polsku alebo predstavenia Cirque du Soleil a dalSie - to vietko su zazitky,
ktoré su pre malych pacientov nesmierne dodleZitou terapiou.

Paliativna starostlivost: Popri mnohych Uspesne vylie¢enych pacien-
toch sy, zial, stéle pripady, pri ktorych je medicina prikratka. Pre nevylie-
Citelne choré deti v termindlnom 3$tadiu ochorenia, ktoré su v domacom
prostredi, poskytuje pomoc a starostlivost nds mobilny hospic a nas
multidisciplindrny tim: lekari, sestry, fyzioterapeut, psycholég, Specialny
pedagdg, socidlny pracovnik, dobrovolnik a duchovny, ktori zaroven
dokdzu viest aj rodicov a celu rodinu, ako sa o pacienta starat. Snazime
sa vdomacom prostredi vytvorit podmienky na ¢o najdostojnejsi zvysok
zivota s materialnym a so zdravotnickym zabezpecenim na vysokej
urovni. Zaber hospicu, ktory je k dispozicii 24 hodin a 7 dni v tyzdni, je
rovnaky ako spadova oblast pre DFNsP, teda Banskobystricky a Zilinsky
kraj, alebo do dvoch hodin jazdy autom.

BALICEK PRVEHO KONTAKTU

Vo chvili, ked'sa dieta a jeho najblizsi dozvedia, Ze zostavaju v nemocnici,
je velmi tazké vyrovnat sa s realitou. V tej chvili je aspor malou podporou
zo strany Svetielka nddeje balicek prvého kontaktu, ktory dostane dieta
pri prvej hospitalizacii. Je to zakladnd vybava hygienickych potrieb, ktoré
dieta potrebuje pocas dlhodobej liecby: zubna pasta a kefka, antibakte-
ridlne mydlo, sprchovaci gél, krém na tvar, telové mlieko, balzam na pery,
vihéené jednorazové utierky, hygienické vreckovky a toaletny papier,
uterak, detsky pribor, hrncek, teplomer, satka na hlavu.

V balickoch su aj informacné materialy o nasom zdruzeni, o pomoci,
ktoru poskytujeme, a prikladame brozury Ligy proti rakovine s dalsimi
informaciami.

Projekt funguje od roku 2007, u pacientov je stale vitany. Ako prva ho
finan¢ne podporila Naddcia Tatra banky Dobré srdce.

Elena, mamicka 5-roéného Dominika v udrziavacej liecbe,

Ziar nad Hronom:

~Dominikova diagnéza bola pre nds hrozny Sok. A vtedy prisla obrovskad
pomoc zo Svetielka nddeje. Okrem slov povzbudenia a podpory ndm dali
cenné rady, formuldre na vybavenie vsetkého, co sme v tej chvili potrebovali.



Takmer o ni¢ sme sa nemuseli starat, respektive len minimdlne, pretoZe
mnohé vybavili za nds. Vypocet vietkého, ¢o pre nds Svetielko robi, by
bol dlhy: poZi¢iavanie pocitaca v nemocnici s pripojenim na internet,
vdaka comu sme sa mohli rozprdvat cez skype s ockom a usetrit pe-
niaze za telefonovanie, pomoc dobrovolnikov, daréek k narodenindm,
vylety... Naposledy, ked’sme prisli do nemocnice na kontrolu, pokazilo
sa ndm auto. Ocko Siel do servisu a nds s Dominikom doviezlo domov
auto Svetielka.”

BEZPLATNA PREPRAVA

Onkologicka lie¢ba je vycerpdvajuca z viacerych stranok. Po po-
¢iatoc¢nej lie¢be za murmi nemocnice sa maly pacient dostava do
domacej liecby, po niekolkych drioch vsak prichadza dalsia faza
terapie. Pocas celej lie¢by v sprievode dospelého pravidelne cestuje
medzi nemocnicou a domovom. Nie kazda rodina vsak ma auto ¢i
prostriedky na to, aby si zaplatila adekvatnu dopravu do bansko-
bystrickej nemocnice a spat.

,Od 1. marca 2008 uz prevdZzame deti zdomu na ambulantnt
kontrolu a spdt ¢i planovanu hospitalizdciu vo vlastnom vozidle. Kym
sa dieta lieci, za prevoz neplati a neplati ani ten, kto ho sprevd-
dza. Ak by cestovali sanitkou, pacient by sice neplatil, ale sprevddzajica
osoba uz dno. Dalsou vyhodou nasej bezplatnej prepravy je, Ze sa
v aute vezie jeden, maximdlne dvaja pacienti, ktori idu z rovnakého
smeru. Pre dieta s oslabenou obranyschopnostou je velmi délezité, aby
sa nevozilo v zbernej sanitke niekolko hodin s inymi ludmi. Stretli sme sa
uz s pripadom, Ze dieta k ndm cestovalo sanitkou pdt hodin,” vysvetluje
vykonna riaditelka zdruzenia Veronika Rosova.

Bezplatna preprava je urcena pre deti z Banskobystrického a zo
Zilinského kraja. KedZe ju zabezpetuje jedno auto, prednost ma
pacient, ktory ma byt prijaty na hospitalizaciu, pred pacientom, ktory
cestuje len na ambulantnd kontrolu. TieZ maju prednost pacienti,
ktorych rodiny su v horsej socidlnej situacii. Zohladnujeme aj vzdiale-
nost od ich bydliska.

Renata, mamicka 3-ro¢nej Alexandry, Namestovo:

Z Ndmestova do Banskej Bystrice cestujeme dve hodiny a naspdt dalsie
dve. Saska velmi zle znd$ala cestu sanitkou, byvalo jej zle a vracala. Preto
zo zaciatku, ked’som este o bezplatnej preprave nevedela, som musela
zabezpecit niekoho, kto by nds odviezol autom. Za benzin som mu platila
20 eur. Lie¢ime sa viac ako rok. Ked'nds prepustili z nemocnice, museli sme
chodit na kontroly kaZdy tyZder, teraz uz len raz za dva tyzdne. Vdaka
tejto sluzbe Svetielka nddeje usetrime. Auto po nds pride uz o pol siestej
rdno a po vysetreni nds hned odvezie domov. Svetielko ndm pomdha aj s
platenim za lieky, ktoré ndm poistovria neprepldca. Neviem si predstavit,
ako by sme to bez jeho pomoci zviddli.

VOLNOCASOVE AKTIVITY NA ODDELENI

Najtazsie obdobie pre chorych je v nemocnici. Najlepsim spésobom, ako odputat pozornost deti od
neprijemnej stranky Zivota, je zabavit ich, zaujat ich pozornost nie¢im inym, aby zabudli na bolest, uzkost
a smutok. Velku zasluhu na tom maju dobrovolnici, ktori navstevuju deti v popoludnajsich hodinach,

ale aj Zakladna 3kola p6sobiaca pri DFNsP, ktorej Svetielko nadeje kazdorocne z vyzbieranych penazi
prispieva na ¢innost. Tvorivé dielne - malovanie, kreslenie, vyroba daréekov pre kamaratov a pribuznych
¢i vyzdoba do izieb, su pre ne spestrenim jednotvarneho Zivota na 16zku.

Mali pacienti su nesmierne $tastni, ked ich navstivia Sportovci, ktorych poznaju z televiznej obrazovky.
Nasa biatlonistka Anastasia Kuzminova nosi na svojej kombinéze logo Svetielka nadeje a za detmi v
nemochnici bola s darc¢ekmi uz viackrat. Mikula3ov na onkoldgii uz robili napriklad futbalisti Juraj Halenar,
Erik Grendel, Martin Dobrotka a Michal Duris. Zapojili sa tak do projektu Sportovci detom.

Katarina, mamicka 13-ro¢ného Jakuba, Brezno:

Jakub bol celkom maly, ked'ochorel. Bolo to uz ddvno a prvé dni boli pre nds hrozné. V tom case este Svetielko
nddeje neexistovalo. Dnes tu vsak je a je to naozaj super. Vieme to porovnat. Nastastie, v nasom pripade
chorobu zachytili v ranom stddiu a dnes je Jakub vylieceny. Chodime na pravidelné kontroly, a Jakub uz devcit
rokov chodi aj na vylety a pobytové tdabory, ktoré robi Svetielko nddeje. Md tam dobrych kamardtov, s ktorymi
bol uz v Polsku, Madarsku, aj trikrdt v Chorvdtsku ¢i v Prahe. Vzdy sa na to velmi tesi.



REKONDICNE POBYTY MENINOVE A NARODENINOVE
PLNENIE ZELANI

Deti po zakladnej lie¢be nemdzu ist vzhladom na oslabent imunitu este dalsi rok, niekedy aj dva

do skoly a do normdlneho kolektivu. Snazime sa im robit vlastné tabory. Nebolo by to viak mozné bez Stravit svoje narodeniny alebo meniny v nemocnici sice nie je to,
Stedrosti celej spolo¢nosti. Svetielko nadeje vdaka sponzorom pravidelne organizuje vylety, rekondi¢né ¢o by si ktokolvek z nas Zelal, ale stavaju sa aj také situacie. Svetielko
pobyty doma i v zahranidi, predizené vikendy pre deti v zavislosti od ich veku. nddeje nezabuda na oslavencov v ¢ase hospitalizacie. Kazdy dostane
,PredlZeny vikend na ranci na konikoch si neddvno Dominik velmi uZil. Bol tam najmladsi, ale najviac ho bolo darcek, aky si vyberie, po akom tuzi.
pocut. Do akvaparku ist nemohol, to mu pdn doktor neschvdlil, ale uz teraz sa teSime na vylet autobusom do Tajné Zelania Svetielko pIni aj detom, ktorym uz, Zial, nie je
Bojnic. Dufam, Ze ndm to zdravotny stav dovoli,” hovori mamicka 5-roéného Dominika zo Ziaru nad Hronom. mozné pomact lie¢bou. ,Ich Zelania sti zvycajne skromné a redine.
Deti so Svetielkom videli Vysoké Tatry, pravidelne oddychuju pri mori v Chorvatsku. Opakovane Védésinou zdzitkové. Snazime sa splnit ich,” konétatuje MUDT. Bician.
navstevuju rance s korimi, Uspech ma Tropicarium v Budapesti, solna bana Wieliczka v Polsku ¢i Sam pomahal 17-ro¢nému Martinovi na voziku, aby sa mohol
Tatralandia v Liptovskom Mikuldsi a dalSie. Za osem rokov (2002 - august 2014) sme pre nasich pacien- pozriet na svet z vysky Lomnického stitu. Stretnutie s vojakmi, jazda
tov zorganizovali celkove 45 vyletov, pobytov a rekredcii. Kazdoro¢ne sa na nich zd&astnuje v priemere v rychlom aute, knizka od oblubenej autorky s jej podpisom - aj to

44 deti. V niektorych rokoch sa toto ¢islo blizi k 60. boli spInené Zelania vdaka Svetielku nadeje.




STRETNUTIE RODICOV A RODIN,
KTORE PRISLI O SVOJE DETI

Osud vie byt niekedy velmi kruty a nemilosrdne zasiahne do Zivota.
Medicina sice robi nesmierne pokroky, ale zatial nie je vSemocna

a v niektorych pripadoch vyhrava zdkerna choroba. Bolest a utrpenie
rodicov, ktori pridu o to najdrahsie, ¢o im zZivot dal — svoje dieta, sa len
tazko daju opisat slovami. Mnohi o tom potrebuju hovorit, stretnut

sa rodinami s podobnym osudom. Prave z iniciativy tychto rodi¢ov
vznikli pravidelné stretnutia rodin. Zo zdruzenia Svetielko nddeje sa

na nich zucastnuju lekar - onkolég, socidlny pracovnik, psychologicka
z detskej nemocnice, kaplan a koordinator programu pre deti.

Alenka, mamicka Veroniky, ktora prehrala svoj boj s rakovinou,
Nova Bana-Brehy:

S to tri roky, ¢o od nds nasa Veronika odisla. Bojovala statocne a za svoj
krdtky Zivot ndm darovala vela krdsnych chvil. Dodnes som velmi vdacnd
Svetielku nddeje za vsetko, Co pre nds urobili. Neviem si predstavit, ako by
sme to bez nich zvladli. Veronika mala 1,5 roka, ked'jej diagnostikovali nd-
dor v hlavicke. Zomrela, ked’'mala 9 rokov a 9 mesiacov. Po lie¢be nastalo
pdtrocné vdakuum, ked bola v poriadku. Chodili sme na vikendové pobyty,
bolo to tzasné. Potom sa ochorenie vratilo. Poslednych sedem tyZdrov
bolo velmi tazkych. Zomierala doma. Svetielko ndm pozi¢alo polohova-
telnd postel, aj vozik. Dokonca ju boli doma pozriet. VZdy sme z ich stranu
citili ochotu pomdct. Aj teraz, ked uz Veronika nie je medzi nami. Staraju
sa o nds a mha stretnutia s ludmi s rovnakym osudom naplfiajui pokojom.
Potrebujem sa o to podelit, hovorit o tom. Sme Svetielku velmi vdacni.




prispeli sme na prestavbu Kliniky pediatrickej onkolégie a hematolégie sumou 168 000 eur
kompletna rekonstrukcia a modernizacia rehabilitacného bazéna v DFNsP za 95 000 eur
rekonstrukcia onkologickej, hematologickej a psychologickej ambulancie za 66 400 eur
rekonstrukcia nemocnicnej Skoly za 12 800 eur

Nasu ¢innost nezabezpecuju a finanéne nekryju Ziadne $tatne indtitdcie. Program naplfiame vylu¢ne vdaka
darom verejnosti, grantom a asignacie 2 % z dane. Cinnost a hospodarenie nasho zdruzenia dokumentu;ju
vyroc¢né spravy. V nich sa dozviete, ako su vsetky dary vyuzité.

Ma Ob¢ianske zdruZenie Svetielko nadeje aj zamestnancov?
Ano, jeho ¢innost zabezpecuju traja stali zamestnanci: vykonna riaditelka Veronika Rosova, koordinator
dobrovolhnikov a socidlny pracovnik Mgr. Lubo$ Morav¢ik a veduci bezplatnej prepravy Miroslav Snopko.
KedZe mame aj mobilny hospic pre nevyliecitelne chorych, nemézeme zamestnavat lekara, ktory jeho sluz-
by zabezpecuje, len na dohodu. Zédkon to nedovoluje. Preto su lekar a sestra zamestnani na trvald zmluvu.

Kolko z mojich penazi ide na ucel a kol'ko na spravu zdruzenia?
V tejto oblasti su jasne nastavené pravidla: naklady na spravu nesmu prekrocit 10 %. Realizujeme
projekty, ktoré maju pridant hodnotu. Snazime sa, aby sme napriklad za vyzbieranych 180-tisic vedeli
vytvorit projekt, ktorého skuto¢na hodnota by v ¢iselnom vyjadreni bola napriklad 300-tisic. Ak sme
dostali stavebny materidl alebo vybavenie za symbolickd cenu, jeho hodnota tym nie je o ni¢ mensia.
Navyse sluzi nielen konkrétnemu pacientovi a jeho rodine, ale viacerym. V tom je podstatny rozdiel
nasej prace a prace inych zdruzeni. Neddvame pacientom finané¢nu pomoc, ale podporujeme ho cez
nase projekty a sluzby.

Vykonavate ¢innost dobrovolnicky alebo ako zamestnanie?
Okrem spominanych zamestnancov nam pomahaju aj dobrovolnici. V stic¢asnosti ich mame osem.

Financujete zo ziskanych prostriedkov aj lieky a zdravotnicky material, pristroje?
V jednotlivych pripadoch preplacame pacientom lieky. Napriklad liek za 200 - 300 eur, ktoré dieta
potrebuje na pol roka, zdravotna poistoviia nepreplatila, pretoze dieta bolo zaradené do klinickej
studie. Pritom Studia sa tykala iného lieku. Pre rodinu by to bola pomerne velkd suma, preto ju Svetielko
preplatilo. Co sa tyka vybavenia a pristrojov, do tejto oblasti sme vloZili len zlomok financii. Momentalne
sem nepotrebujeme investovat.

Akt mam istotu, Ze prostriedky sa budu vyuzivat ucelne?
Vacsinu prostriedkov ziskavame z 2 % dani a musime ich vyuzit len na taky ucel, na ktory sme ob¢ianske
zdruzenie zalozili. To znamena na pomoc a zlep3enie Zivota deti s onkologickymi a nevyliecitelnymi

ochoreniami. Zameriavame sa na komplexné sluzby pre deti

a mladych pocas liecby a hospitalizacie, ale aj po vylie¢eni. Snazime
sa nielen o materidlnu pomoc, ale aj o psychosocialnu podporu

pre pacientov a ich rodiny. Projekty sa snazime robit tak, aby boli
trvalo udrzatelné, aby ich mohlo uzivat ¢o najviac deti. Napriklad
sme zriadili bezplatnu prepravu a chceme, aby fungovala stéle.
Nase uctovnictvo overuje auditor a pouZitie 2 % dani je zverejnené
v Obchodnom vestniku.

Moézem rozhodnut, ako sa pouziju peniaze,

ktoré darujem?
Pri 2 % nie, ale ak ide o individualnych donorov, v darovacej zmluve
sa moze zaviazat Ucel vyuzitia. Aj tu to vSak musi byt v sulade so sta-
novami ob¢ianskeho zdruzenia. Vaésinou sa s darcom dohodneme,
dédme mu na vyber moznosti podla aktudlnych potrieb.

Kolkym detom pomahate?
Od vzniku Svetielka nddeje sme pomohli priblizne 420 detom. Ide
o deti, ktoré sa prave liecili, ale aj také, ktoré uz mali lie¢bu za sebou
a ponukli sme im vylety ¢i pobyty. Priemerne roc¢ne je to okolo
novych 40 deti.

Preco platite za reklamu?
KedZe sme odkazani na dary a sponzorov, reklama je jeden
z hlavnych sp6sobov, ako sa o nas verejnost mbze dozvediet.

Mozem sa prist pozriet na vysledky projektov?

Na oddelenie?
V pripade donorov to povazujeme za svoju povinnost, aby sme im to
umoznili. Vacsina darcov sa rada pride pozriet.

Zbierate peniaze do pokladniciek - na uliciach,

v obchodoch, po domoch?
Nevyberdme peniaze na ulici! Robili sme zbierku v ¢ase prechodu
na euro menu, ked sme mali pokladnic¢ky v hypermarketoch, kam
[udia hadzali drobné mince. Vyzbierali sme vtedy prekvapivo velké
mnozstvo drobnych. Tym sa nase ,masové” zbierky na verejnosti
skoncili. Prilezitostne sa robi zbierka v pripade nejakych charitativ-
nych podujati. Napriklad ked Nasta Kuzminova varila bors¢, mali
sme tam pokladnicku. Jedina zbierka pre onkoldgiu je Der narcisov
a to, Ze niekto niekde vyberd peniaze mimo neho, povazujeme
doslova za zneuzivanie detskej onkoldgie na vlastné obohatenie sa.

Co planujete v najbliziom obdobi?
Vybudovat kaplnku v priestoroch DFNsP. Hoci ju ma susediaca
Rooseveltova nemocnica, vzhladom na oslabent imunitu dietata nie
je vhodné, aby chodilo medzi ostatnych pacientov.



Darovanim finanénych prostriedkov:
Bankovym prevodom na ¢islo uctu 262 0756 262/1100,
Tatra banka, a. s., B. Bystrica
Poukdazanim prostriedkov formou CardPay prostrednictvo
stranky www.svetielkonadeje.sk
Poukazanim 2 % zo zaplatenej dane ndSmu zdruzeniu.

Vecnymi darmi:
materidl a sluzby na realizaciu projektov (ndbytok, svietidl3,
hry, elektronika, postelnd bielizen, stavebné prace,
vodoinstaldcie...)
motiva¢né odmeny na akcie pre deti (knihy, CD, sladkosti,
napoje, reklamné predmety...)

Kapou kolekcie pozdravov, ktoré si mozete objednat na nasej
internetovej stranke

Podrobnejsie informacie o nasej ¢innosti a vyrocné spravy néjdete na







