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Poslani a ¢innost organizace

"Zivot bez stieva" je oblanské sdruzeni, které vzniklo v roce 2008 s cilem informovat
vefejnost a pomahat v nelehké Zivotni situaci pacientim, u kterych byly diagnostikovany
nemoci souvisejici s nedostate¢nou zakladni funkci stiev.

Impulsem pro jeho vznik byla snaha vSech, kterych se tato problematika dotyka.
Dospélych pacientii, rodict détskych pacientd a I€kaiti vytvorit pravni subjekt zastit'ujici
zajmy téchto lidi, znichz vétSina je dlouhodobé, nebo trvale zavisla na parenteralni
(nitrozilni) vyzive.

NaSi pacienti se potykaji sriznymi diagnézami, znichZ nejcastéjsi je syndrom
kratkého stfeva (dale SKS). Tenké stievo, jako jeden z zivotné dilezitych organi plni fadu
nenahraditelnych funkci. Vstiebavaji se v ném vSechny dulezité slozky potravy, mineraly a
vitaminy, vyzivuje celé té€lo a umoziuje rist a zdravy vyvoj ¢lovéka. Pod oznaceni SKS spada
siroka Skala rtiznych nemoci a postiZeni, jejichz spoleénym znakem je neschopnost stieva
vyzivovat organismus pfirozenou cestou v disledku nemoci, Grazt i vrozenych vad. Proto je
nezbytné zabezpelit vyzivu jinym zpusobem. Pacientim je zaveden centralni Zilni katetr
(dale CZK), jehoZz prostiednictvim je vyziva "dodavana" piimo do krve pacienta. Pro tyto
ucely se pouzivaji predem pfipravené vaky, kde jsou obsazeny veSkeré slozky dulezité pro
zajisténi metabolickych narokil organismu. Vyzivu si aplikuje pacient prostfednictvim CZK
(sdm nebo s pomoci rodiny) a spravnou rychlost podavani zajistuje infuzni pumpa.

Centrélni Zilni katetr se musi udrZzovat ve velmi pfisnych sterilnich podminkéach,
protoze je to piimy vstup do krevniho fecist€¢ a vzdy hrozi riziko tzv. sepse, coz je vlastné
otrava krve. KdyZ nejsou okamzit¢ poddna antibiotika pacientovi hrozi smrt. Velka c¢ast
pacientli ma stomie - vyvody stfev a ptisna dietni opatieni.
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Zakladnim ukolem sdruzeni je:
v" vymeéna informaci
v’ praktické zkuSenosti pacientt a 1ékait

v informovani o mozZnostech soc. pfispévki
Ve vSech téchto oblastech uvitame jakoukoliv pomoc a podporu.

Akce a ¢cinnost vroce 2011

1. Vroce 2010 nase ob&anské sdruzeni zazadalo Ministerstvo zdravotnictvi CR v ramci
programu ,,Vyrovnavani prileZitosti pro ob¢any se zdravotnim postiZenim“ 0
dotaci na projekt s nazvem ,,Dité s centralnim Zilnim katétrem a sti‘evnim vyvodem
V kolektivnim zarizeni. Informace pro uditele/ky a asistenty/ky.*

Dotace ndm na rok 2011 byla poskytnuta a za podpory FN Motol byl vytvoien
informacni material, jakysi ,,manudl® pro pedagogy a piipadné asistenty, jak by méli
snaS$imi nemocnymi détmi ,,zachazet”. Je vném popsano a nafoceno co je a jak
vypada CZK, co je a jak vypada stomie, jaké mohou nastat u déti komplikace a jak se
pfi nich zachovat.

Tento material by mél byt zaroven velkym ulehcenim pro rodice postizenych
déti, ktefi jiz nemusi opakované a slozit¢ popisovat stav svého ditéte jednotlivym
pedagogim a asistentiim, ktefi s ditétem postupné ptichazeji do styku.

2. Dne 11.11.2011 se ¢lenové a pratelé naseho sdruzeni ztcastnili setkani, které poradala
skupina 1ékait SKVIMP a firma B.Braun Medical. Setké&ni se konalo ve Skolicim
centru, Masarykova nemocnice, Usti nad Labem, Socialni péce 33/12A, pavilon B.
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Hlavni body setkani:

» Spolecné jednani pracovni skupiny doméci parenteralni vyzivy (dale PS DPV)
a naseho sdruzeni

» Infuzni technika v domaci parenteralni vyziveé — pfednasejici MUDr. Ing.
Miroslav Fup$o, B.Braun Medical

» Péce o centralni Zilni katétr — pfednasejici zdravotni sestra Hana Vesel4,
Nemocnice Na Homolce, Praha

» Bezpecna infuzni linka u doméci parenteralni vyzivy (dadle DPV)

3. Navéazani kontaktu sob¢anskym sdruzenim ,Zivot détem“, ze kterého vznikla
nasledna spoluprace. Hlavni akci této spoluprace bylo zafazeni naseho sdruzeni do

projektu s beneficnim galaveCerem ,,Srdce pro déti“, ktery byl poradan dne
17.12.2011.

Tvaii naseho sdruZeni se stala Terezka N. a jeji patronkou herecka Kamila
Sprachalova, které timto za jeji pomoc a spolupraci dékujeme. Diky laskavym lidem

a spolecnostem se podarilo ziskat vyznamnou financni pomoc na konkrétni véci a
pomiicky jednotlivym détem v naSem sdruzeni.

Cile sdruzeni

» Vytvaret podminky pro vzajemnou vyménu zkuSenosti mezi 1ékafi a pacienty pii 1écbé
téchto onemocnéni prostfednictvim besed, seminait, Skoleni apod.

» Pomahat pacientiim a jejich rodinam pii pfekonavani kazdodennich problémut
» Vydavat a distribuovat potiebny vychovny a osvétovy material

» Ziskavat informace o moznostech finan¢nich prispévki (napi. na asistenty pro déti do
Skolek a Skol, na pohonné hmoty, nebo na auto apod.)

» Poradat letni tabory pro takto postizené déti, organizovat spole¢né dovolené atd.

Vizi do budoucna je spoluprace s ministerstvem a zdravotnimi pojiStovnami tak, aby
pacientim na parenteralni vyziveé byl pfiznan narok na piispévky ze zdkona piimo dle jejich
diagnozy.
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Zprava o hospodareni

Rok 2009 :

Naklady: 218,10,- K¢
Ptijmy: 53.697,00,- K¢
HYV za rok 2009 ¢ini : + 53.478,90,- K¢ (stav bankovniho uc¢tu k 31.12.2009)

Rok 2010:

Naklady: 20.888,40,- K&

Piijmy: 25.505,16, K&

HV za rok 2010 &ini: + 4.616,76,- K&

Stav bankovniho t&tu k 31.12.2010 &ini 58.095,60,- K&

Rok 2011:

Néaklady: 100.385,94,- K¢

Ptijmy: 84.009,28,- K¢

HV zarok 2011 ¢ini -16.376,66,- K¢

Stav bankovniho ¢tu k 31.12.2011 ¢ini 41.718,94,- K&

Na zakladé¢ ptedlozenych vykazii nevznikla povinnost podavat danové pfiznani,

obcanské sdruzeni nemélo zisk vytvoreny z piijmt za i€elem podnikani.

V roce 2011 byly vyplaceny DPP, odvod dan¢ srazkové bude odveden v roce 2012 ve

Vy3i 3.870,- K&. (2x 1.935,- K&)

Kontakty

Obcanské sdruzZeni "Zivot bez stireva, o.s.v"
Praha — Brezinéves, Za Sadem ¢p. 214, PSC:180 00
ICO: 22676805

= |veta Novakova
predsedkyné
mob. 731 127 175
e-mail: novakovaiveta@seznam.cz,

= PaedDr. Iva Kordova
mistopiedsedkyné 1

= Andrea Nejezchlebova
mistopiedsedkyné 2 — jednatelka
e-mail: anejez@seznam.cz,
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Podékovani

Radi bychom zde podékovali v§em, ktefi se v roce 2011 podileli na ¢innosti sdruzeni a
ptispéli timto k naplnéni stanovenych cilu.

Zpracoval: Bc. AleS Svoboda
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