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Jak to miedzy
rodzenstwem...

Kiedy choroba pojawia sie w rodzinie zmienia si¢ kazda per-
spektywa, takze i relacje rodzinne. Kiedy choroba dotknie
dziecko, storice zaczyna krazy¢ wokot ziemi, czyli program zycia
rodziny kreci sie wokét chorego dziecka. Informacja o ciezkiej
chorobie dziecka tak przyttacza rodzicéw, ze zaczyna sig inne zy-
cie, poréwnywane do siedzenia w okopach w oczekiwaniu na atak
z kazdej strony. Pojawia sie u rodzicéw bezradno$¢ na przemian
z sity, wiara na przemian z beznadzieja. W tym tyglu jest zdrowe
rodzenstwo, ktére zdane jest na zupetnie nowe doswiadczenia
i emocje z nimi zwigzane. Pierwszym z nich moze by¢ doswiad-
czana deprywacja poznawcza zwigzana z chorobg brata czy sio-
stry. Ten rodzaj braku wiedzy o chorobie moze wynika¢ z checi
ochrony zdrowych dzieci przez rodzicéw przed informacjami,
ktére ich samych doprowadzity na skraj przepasci emocjonalnej.
Jest wiec to mitos¢, ktdra chroni przed cierpieniem. Intencja wy-
daje sie szlachetna. Ale jak to z intencjami bywa, moze sie ona
mijac ze skutkiem.

Zdrowe rodzenstwo pozbawione wiedzy o chorobie zaczyna
magicznie doszukiwac sie przyczyn choroby. Jesli magicznie, to
i pomystéw pojawia sie wiele. Jednym z czestych pomystéw na
przywrécenie tzw. normalnosci jest podjecie dziatart w kierunku
pocieszania rodzicéw, dobrego i postusznego zachowania, itd.
Okazuje sie jednak, ze nie przynosi to zadnych rezultatéw, bo ro-
dzice, mimo Ze nic nie méwig, to ,krzycza” jezykiem ciata, swoim
zachowaniem, mimika, tzami, cichymi szeptami, nieobecnoscia
w domu. Bezradne zdrowe rodzerstwo moze obwinic siebie za
to, ze ich brat lub siostra choruje (bo przeciez nie wiedzac dla-
czego zachorowato, szuka przyczyn w ztych myslach o bracie
czy siostrze, konfliktach, ktére sie zdarzaty) oraz za to, ze rodzice
sg smutni. Zaczyna sie dramat zdrowego rodzenstwa, ktére nie
ma wiedzy o chorobie. Ma ono poczucie winy i czuje sie coraz
mniej kochane (a obowigzkéw jest coraz wiecej), bo czas rodzi-
cow, prezenty, positki, itd., jako dar przekazywane sg choremu ro-
dzenstwu. Dochodzimy wiec do dramatu zdrowego rodzenstwa,
ktére (w niejednej rodzinie) ptaci najwieksza cene, gdy pojawi sie
w rodzinie choroba dziecka.

Jak temu zapobiec?

. Zapytac siebie i dzieci o przyczyne choroby. Celem jest
rozwianie wszystkich magicznych teorii na temat przy-
czyn choroby, szczegélnie tych, ktére méwig o czyjejkol-
wiek winie.

. Da¢ dzieciom prawo do kontaktu ze sobg (jesli w czasie
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pobytu w szpitalu, to w okresie stabilnego samopoczucia
pacjenta)

. Rozmawiac¢ z dzie¢mi o uczuciach zwigzanych z chorobag,
radzeniem sobie z nia.

. Stawiac¢ dzieciom (po powrocie do domu dziecka cho-
rego) podobne wymagania jakie mialy przed choroba
(oczywiscie jesli stan zdrowia chorego nie jest dobry, trze-
ba dostosowac je do mozliwosci).

«  Jesli dzieci poktdcy sie, ukarac zdrowe i chore. Dzieci po-
winny mie¢ poczucie sprawiedliwego traktowania przez
rodzicéw, przez to nie eskaluje sie konfliktéw wynikaja-
cych z zazdrosci o uczucia rodzica i poczucia niesprawie-
dliwego traktowania.

. Zacheca¢ zdrowe rodzenstwo (po czym za to nagradzac
mitoscig) do pomocy w opiece i pielegnacji chorego ro-
dzenstwa.

Wymienione powyzej dziatania zmierzaja do przezwyciezenia
podziatéw mogacych pojawic sie w zwigzku z chorobg dziecka
w rodzinie. Idac dalej, do zachowania wiezi rodzinnych, ktére sa
najlepszym zasobem, z ktérego rodzina korzysta, bo owocem tej
wiezi jest mito$¢, nawet jesli sg w niej tzy.

Korzystajac z okazji, ze zagoscitem pod Wasze, Drodzy
Panstwo, Strzechy, dziekuje za wszelka pomoc udzielang nasze-
mu hospicjum, zapewniajac, ze nosimy Was w naszych sercach
jako wspottworzacych to wielkie dzieto. Bez Waszej pomocy nie
poradzilibysmy sobie w postudze chorym dzieciom, ich rodzen-
stwu i rodzicom.

Pozdrawiam.

O. Filip Buczyniski,
prezes Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci
im. ,Matego Ksiecia”
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Kochaj Ich mimo to ;

Wistawa Szymborska napisata: ,Tyle wiemy o sobie, na ile nas
sprawdzono”. Kazde zadanie jest ,sprawdzianem” siebie. Nie wie-
my, czy potrafimy sprosta¢ nowemu wyzwaniu.

Synek kuzynki przeszedt operacje guza mézgu i byt pod opieka
Hospicjum im. Matego Ksiecia. To wtedy po raz pierwszy spotka-
fam sie z tg nazwa. Znalaztam strone w internecie, widziatam, ze
poszukuja wolontariuszy, ale wydawato mi sig, ze to dla mnie za
trudne. Dopiero ,burzliwe rozmowy” z kolega spowodowaly, ze
wystatam formularz. Pozytywnie przesztam rozmo-
we, testy i zostatam wolontariuszka. Podczas
szkolenia nadal nie opuszczato mnie
przeswiadczenie, ze nie dam sobie
rady.

Moim podopiecznym zo-
stat Konradek, ktéry cho-
ruje na zespét Evansa.
Mieszkam od niego
15 km, wiec coty-
godniowe wizyty
nie s proble-
mem. Pierwsze
spotkania to
poznawanie
siebie nawza-
jem. Uczy-
fam sie bycia
wolonta-
riuszka.

Kiedy nie
znasiedziec-
ka, to kazde
stwierdzenie
typu:,Jedz juz
sobie!” odbiera
sie jako poraz-
ke. Tak bylo na
poczatku.  Jezeli
dobrze sie znamy
i widzimy ogromna
radosc¢ ze spotkania, to
takie stowa przyjmujemy
normalnie, przeciez dziecko
wie, ze bedziemy musieli wrdcic¢
do domu. Konradek bardzo sie roz-
winat przez 2 lata moich wizyt. To oczy-
wiscie nie moja zastuga, ale mam nadzieje, ze
chociaz odrobine sie do tego przyczynitam. Ponie-
waz jestem nauczycielka, postanowitam uczy¢ poprzez zabawe.
Z Konradkiem i jego rodzenstwem — Karolinka i Kamilem - ma-
lujemy, lepimy, kleimy, spiewamy, tariczymy, uktadamy puzzle,
klocki i wymyslamy rézne zabawy. Zaprzyjaznitam sie z cata ro-
dzing i z checia co tydzien jade na spotkanie, wiedzac, ze juz od
progu przywitaja mnie usmiechniete buzie dzieciaczkéw.

Uwazam, ze w dzisiejszym wychowaniu zapomina sie o nauce
takiej wartosci, jaka jest bezinteresownos¢. Na szczesdcie niekto-
rzy o tym pamietaja. Coraz czesciej w szkotach powstaja kluby
wolontariusza. Moi uczniowie réwniez uczestnicza w wielu chary-
tatywnych akcjach. Mam nadzieje, ze w dorostym zyciu nie zapo-
mna o bezinteresownej pomocy drugiemu cztowiekowi.

Ksigze

Wszystkim wolontariuszom dedykuje fragment wiersza ,Mimo
to™
»Ludzie sq nierozsqdni, nielogiczni i skoncentrowani na sobie.
Kochaj ich mimo to.
Jezeli bedziesz czynit dobrze, ludzie bedq oskarzac cie'o .egoizm.
Czyn dobrze mimo to.
(..) \
Ludzie naprawde potrzebujg pomocy, mogq jednak zaatakowac cie,

jezeli zaproponujesz im pomoc. 1

Pomagaj ludziom mimo to:
Dawaj Swiatu to, co masz
najlepszego, a ludzie bedq kopac

cie, kiedy upadniesz.
Dawaj swiatu to, co

masz najlepszego,
mimo to”.

Bﬂaigorzatq

Skrzeczkowska

PS.
»Matgosia jest
bardzo solidng
wolontariuszka, re-
gularnie, co tydzien,
pojawia sie z materiafa-
mi do zabawy, rozpieszcza
nasze Dzieci. Cieszymy sie, ze sg
jeszcze na tym Swiecie tacy bezinte-
resowni ludzie”

Rodzice Konrada Kaliszuka

,Matgosia jest dla mnie wzorem wolontariusza, jej aktyw-
nos¢ wykracza poza przyjete standardy, mozna na niej polegac
w kazdej sprawie, wzorcowo prowadzi dokumentacje hospicyjna
potwierdzajaca wizyty u pacjenta. Jako nauczyciel propaguje w
szkotach, w ktérych pracuje, dziatalnos¢ naszego Hospicjum, or-
ganizuje akcje i zbiérki na rzecz naszych Podopiecznych. Mam
nadzieje, ze bedzie z nami jak najdtuzej :-)”

Matgorzata Kostek
- koordynator wolontariatu medycznego LHD

Maty
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Jeszcze przed urodzeniem sie Matej wiedziatam, Zze bedzie to
Maja i ze, urodzi sie w potowie stycznia. Roztaczalismy wizje jak to
bedzie pieknie, kiedy bedzie nas troje. Dalismy sie ponies¢ fali rado-
$ci zwiagzanej z narodzinami dziecka, fali zakupowej réwniez.

Do 25 tyg. ciaza przebiegata bezproblemowo dopiero w 26
tyg. lekarz prowadzacy dopatrzyt sie nieprawidtowosci w wielko-
Sci zotadka Malutkiej, a takze wielowodzia, ktére mogto wigzac sie
z wadami genetycznymi ptodu. Im wiecej czytalismy na temat
tzw. wielowodzia, tym bardziej odrzucalismy mysl, ze to wiasnie
nasze dziecko moze by¢ chore. Strach zrobit swoje i zaczelismy
czesdciej odwiedzac lekarza, i sprawdzac rozwdéj Mai w brzuszku.
Bardzo czesto mielismy robione USG, pojechalismy tez na bada-
nia 4D do Lublina. Po tym badaniu w zasadzie wiedzielismy tyle,
Ze cigza jest do dalszej kontroli i jak to pan doktor fadnie powie-
dziat,jest powdd do niepokoju’”.

W 30 tygodniu po kolejnym badaniu kontrolnym lekarz stwier-
dzit nadcisnienie tetnicze, skierowat nas do szpitala, gdzie dosta-
fam leki i po 4 dniach wyszlismy do domu. Nikt by nie przypusz-
czat, ze rutynowe badanie KTG zakoriczy cigze. Wyszto na nim, ze
tetno Matej spada, od razu pojechalismy do szpitala (dzier przed
wigilig). W szpitalu jeszcze raz podfaczono KTG i znowu wiado-
mos¢, ze tetno spada. Nastepnego dnia (wigilia) po $niadaniu do-
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wiedziatam sie Zze bede miata cesarskie ciecie. Zadzwonitam do
meza, ze dzisiaj w taki piekny dzien, Maja bedzie juz z nami. Cie-
szyliSmy sie bardzo nie $wiadomi tego, co nas czeka. Maja przy-
szfa na $wiat o godz. 11.50.

Pierwszy szok

Méj maz pierwszy dowiedziat sie, ze jest Zle, bardzo Zle. Pani
doktor powiedziata mu ze ,z Pana dzieckiem jest problem” Mata
nie oddychata samodzielnie, podtaczona byta do mnéstwa prze-
wodow i urzadzen, jej wyglad w zaden sposéb nie pasowat do ty-
powych widokéw i wizji noworodka.

Drugi szok

U Matej rozpoznano zespédt wad wrodzonych, wczesniactwo,
zamartwice urodzeniowa, niewydolno$¢ oddechowa, rozszczep
podniebienia. Generalnie nic nie byto, tak jak miato by¢ i byto to
straszne.

6 stycznia Matg przewieziono do DSK w Lublinie na badania
genetyczne, gdzie rozpoznano jeszcze aberracje chromosomowe,
zaburzenia napiecia miesniowego, infekcje wirusowa uktadu odde-
chowego, noworodkowe zapalenie spojowek i woreczka tzowego,
ale i tak najgorsze byly informacje od lekarzy, ze z Matg jest bardzo
ciezko i dtugo nie bedzie zyta.




Trzeci szok - sonda

Od urodzenia Maja karmiona byta sonda. Zmeczeni szpitalami
chcielismy ja mie¢ jak najszybciej w domu, warunkiem byto to,
aby nauczy¢ sie ja karmic, tj. zaktada¢ sonde. Pierwsza préba byta
czyms$ okropnym, nie do opisania, wiedzg to ci, ktérzy musieli sie
z tym zmierzy¢. Widok okropny, Maja ptacze, ja ptacze, maz ledwo
trzyma sie na nogach. Ale nie byto wyjscia, zeby zabra¢ jg do domu,
musieliSmy sie tego nauczy¢. Pod koniec lutego, w koncu, Maja
byta w domu. ByliSmy sami, maz w pracy, a ja w domu tzn. nie sami,
bo towarzyszyt nam ciagty strach, nieprzespane noce i poczucie
bezsilnosci. To byt najciezszy okres. Mai czesto sie ulewato, co do-
prowadzito do zachtystowego zapalenia ptuc.

Czwarty szok - Tracheostomia

5 marca 2010 Maja zostata ze szpitala w Zamosciu ,erka” prze-
wieziona znowu do DSK na OIOM. Lekarze nastawiali nas, ze moze
by¢ réznie, ze stan jej jest bardzo ciezki, ciggte pytania o to, czy byta
chrzczona, odbieraty nam resztki sit. Widok malutkiej istoty pod-
faczonej do szpitalnej aparatury rozdzierat nam serce. Po ktérejs
kolejnej konsultacji lekarze wspdlnie stwierdzili, ze Maja powinna
miec zrobiong tracheostomie ze wzgledu na to, iz jest niewydolna
oddechowo, ze bedzie to krokiem naprzéd dla niej.

Bylismy zatamani, wiedzielismy ze zycie z ,rurka”
bedzie ciezkie, zycie z rurka i ze ssakiem. Poczucie, ze
jestesmy sami z naszymi problemami, nie opuszczato
nas nawet na chwile. Wtedy mysleliémy, ze nie damy
sobie rady. Nie wiedzieliSmy co mamy robi¢, od czego
zaczynad.

Na OIOM-ie wiasnie pierwszy raz ustyszelismy
o Lubelskim Hospicjum Matego Ksiecia, ze pomaga-
ja ludziom z problemami takimi jak nasze. Pomagaja
zy¢ i w miare normalnie funkcjonowac. Wiadomosg,
ze razem z Malutka zostaliSmy przyjeci pod opieke
Hospicjum byta jedna z tych najlepszych w 2010 r.
Dzieki temu poczulismy, ze nie jesteSmy sami, ze
gdyby cos sie dziato lekarze przyjada i nam pomo-
ga. ZyskalisSmy pewne poczucie bezpieczenstwa, ze
moze nie bedzie tak Zle, ze wspdlnie damy rade.

25 maja zabralismy Mata w koricu do domu. Wy-
pozyczono nam caly sprzet medyczny potrzebny do
opieki, nauczono nas obstugi. Maja caly czas byta
karmiona sonda, a poniewaz miata rozszczep pod-
niebienia, wiedzielismy, ze przed nami wazna ope-

racja. Hospicjum wykonato nam wszystkie badania potrzebne do
zakwalifikowania sie na operacje. Gorzej byto z kwestiami neurolo-
gicznymi, wiedzieliSmy tyle, ze moze nie by¢ dobrze, ze Maja moze
mie¢ problemy z wybudzeniem sie. Czarne wizje na szczescie nie
sprawdzily sie, nie byto zadnych komplikacji pooperacyjnych, Maja
od razu,,normalnie” zjadata mleko, po 5 dniach wyszliSmy do domu
bez sondy ;-). Catkiem sprawnie nauczyla sie jes¢, poznata w koncu
nowe smaki i teraz pozwala sobie nawet na wybrzydzanie :-)

Jaka jest ta wasza Maja ktos zapyta? Kochana. To nasza Gwiazda.
Jest nasza cichutkg myszeczka, ktéra nie lubi za dtugo leze¢ sama
w tézeczku. Uwielbia spac u tata na brzuchu i kapiele z mama.

Dzieki pomocy Matego Ksiecia nie boimy sie. Zyjemy, nooo pra-
wie normalnie, mamy plany na przyszto$¢, ze moze za 2 lata wypro-
wadzimy sie na wie$, ze Maja bedzie miata swdj pokoj, tato garaz,
a moze zamieszka z nami jeszcze jedna mata osébka? Kto to wie?

)

Mama Ania Zdybel




JEDENIDZIEN®Z ZYCIA::

CZYLI HISTORIAYDWOGHHTELEEONOW. '

Byt czwartek, 21 dzien pazdziernika 2010 roku.

Wiasnie przygotowywatysmy z mama kawe, gdy ustyszatam
dzwonek mojej komorki.

-, Dzien dobry, dzwonie z Hospicjum dla Dzieci im. Matego
Ksiecia, czy rozmawiam z mamg Alberta?”- zabrzmiat znajomy
juz gtos w telefonie: ,Chcielibysmy dzi$ przyjecha¢ do Parstwa
domu, by przyjac¢ dziecko pod opieke naszego hospicjum.”

W mojej gtowie pojawit sie potok mysli: ,Jak to dzi$, dlaczego
akurat dzis? Przeciez nie ma nas w domu, jestesmy w Lublinie,
Albert ma zostac dzi$ pod opieka dziadkéw, poniewaz my spie-
szymy sie do Mikotajka do DSK (Dzieciecego Szpitala Kliniczne-
go), bo lezy tam na intensywnej terapii od wtorku w $piaczce
farmakologicznej. No przeciez nie moze mnie tam przy nim nie
by¢, wiec dzis absolutnie nie! Nie!”

- ,Dobrze Pani Doktor, w tej sytuacji wréce z Albertem do
domu, prosze da¢ mi tylko troche czasu na dojazd”- méwitam
wbrew temu, co myslatam.

- ,Bedziemy u Panstwa w potudnie. Do zobaczenia."- zakon-
czyta rozmowe Pani Doktor.

Zapakowatam wiec Alberta w samochéd i wyruszytam z po-
wrotem do domu, nieprzerwanie myslac o wydarzeniach ostat-
nich kilkunastu dni. Albert jechat teraz ze mna w samochodzie,
chociaz niedawno to o jego zycie toczyta sie walka na Oddziale
Intensywnej Terapii DSK. Gdy jego stan byt krytyczny, poproszo-
no nas - rodzicéw na rozmowe, podczas ktérej ustyszelismy, ze
jego szanse na przezycie sg praktycznie zadne i by$my jak najle-
piej wykorzystali czas jaki nam pozostat. Szturmowalismy wiec
niebo, proszac Pana Boga o site, o duzo sity. A stan Albercika
z dnia na dzien zaczat sie poprawia¢ na tyle, ze nastepnego dnia
odtaczono go od respiratora, po dwdch nastepnych przeniesiono
na inny oddziat, by po tygodniu obserwacji, wypisac ze szpitala.

Nie cieszyliSmy sie jednak zbyt dtugo ,kompletem” dzieci
w domu (mamy jeszcze najmtodsza céreczke - Adrianng), ponie-
waz trzy dni pdzniej, na oddziat neurologii trafit nasz mtodszy sy-
nek - Mikofaj. Na poczatku pobytu w szpitalu jego stan nie wzbu-
dzat wielkiego niepokoju ani w nas, ani w personelu pracujgcym
na oddziale. Do czasu... Dwa dni temu nastapito gwattowne za-
tamanie, ktérego efektem byto przeniesienie naszego synka na
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intensywna terapie. | tam byt wtasnie teraz, razem ze swoim ta-
tusiem, ktéry pewnie gtaskat go po rekach, po jasnych wioskach
i przemawiat do niego czule, mimo Ze spat przeciez. A ja w towa-
rzystwie jego starszego brata Alberta dotarfam wiasnie do domu,
na spotkanie z pracownikami Hospicjum. Potem wszystko dziato
sie bardzo szybko: mdj wyjazd do Lublina, odebranie Ady ze szko-
ty, powrét do DSK do Mikofajka i trwajacego przy nim meza. Nie
byto nam jednak dane méc by¢ przy naszym dziecku, poniewaz
trwato przyjecie kolejnego pacjenta. Takie procedury. Zdazytam
go tylko cmokna¢ w czoto przed wyjsciem z sali i z powrotem do
domu, gdzie czekat na nas Albert. Zmeczeni, wyczerpani przezy-
ciami minionego dnia, zasnelismy szybko. Obudzit nas gwattow-
ny dzwiek dzwonka mojego telefonu komérkowego.

- .Boze, co sie dzieje, kto dzwoni tak p6zno?” Juz wtedy czu-
fam, ze nie moze to by¢ nikt inny, tylko kto$ ze szpitala. Oddatam
telefon mezowi, nie miatam odwagi na te rozmowe.

- ,Tak, Panie Doktorze, rozumiem, wiem, Ze robiliscie wszyst-
ko, co w waszej mocy, dziekuje.” Reszty rozmowy nie pamietam.
Byta godzina 23:24, dzien 21 pazdziernika 2010 roku. Mikofajek
wypisat sie ze szpitala na wiasne zadanie kwadrans po dwudzie-
stej trzeciej.

Dzi$ Albercik jest z nami, otoczony nasza mitoscia oraz facho-
wa i bardzo zyczliwg opieka Hospicjum im. Matego Ksiecia. Ja,
md&j maz i nasza céreczka, bedac jednoczesnie rodzing przezy-
wajaca zatobe po stracie dziecka, zostaliSmy réwniez objeci po-
moca oferowana przez Hospicjum.

A nasz ukochany Mikofajek u Pana Boga za piecem gra w pitke
nozng, ktéra tak bardzo kochat...

»~Powierzam Wam jedno z Moich dzieci na jakis czas”- powiedziat
Bég;
Kochajcie je az do momentu, gdy zZycie je opusci (...)
Ono jest Mi bardzo drogie i nawet jesli pozostanie z Wami na krét-
ki czas, to wspomnienie jego czutosci bedzie Wam pocieszeniem
w bolu’..
Magda, zona Sylwka,
mama Alberta, Mikotajka i Adusi
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- SUPER KOBIETA!!!!

Nasza wolontariuszka Agata Wielgosz zostata wybrana Super
Kobieta Roku 2010 w miesieczniku Kobieta i Zycie. Do tej nagrody
nominowat jg matzonek, Grzegorz — w liscie do redakcji napisat
,Ol$nito mnie, Ze Agata jest kobietg niezwykta! Ma tyle wiasnych
problemoéw, a znalazta czas dla innych, bardziej potrzebujacych.
Jest wolontariuszem w Lubelskim Hospicjum dla Dzieci im. Ma-
tego Ksiecia w Lublinie. Kocha zycie, kocha ludzi i daje wszystkim
wiele ciepfa”.

Agata ma 44 lata, pracuje w dziale kadr sadu rejonowego, nosi
aparat stuchowy (bez niego nic nie styszy), czyta z ruchu warg
i zna jezyk migowy. Na co dzier walczy o normalnos¢ dla chorej
psychicznie cérki. Ma jeszcze jedna cérke, kota i psa. Do swojego
Podopiecznego, Patryka, jezdzi od grudnia 2008 roku, rozmawia
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zmama, bawi sie z Patrykiem. Mimo réznych, trudnych zyciowych
sytuacji jest w niej wiele radosci, zyczliwosci i otwarcia na innych
ludzi. Na wie$¢ o zwyciestwie w konkursie odpowiada skromnie:
~Nie jestem bohaterkq. Sq nimi matki ciezko chorych dzieci, ktére
widuje w hospicjum. Chciatabym, by¢ w potowie tak silna, jak
one”

Agatko, jestes super kobietg i bez tego odznaczenia, gratulu-
jemy Ci Twojego charakteru, sity, pogody Ducha...i wspaniatego
Meza :-).

Matgorzata Kostek — koordynator wolontariatu,
wolontariusze i pracownicy LHD.
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Monika urodzita sie 30-01-2008. Nic nie zapowiadato tego,
ze z dzieckiem bedzie co$ nie w porzadku, poniewaz z naszego
punktu widzenia cigza przebiegata normalnie. Niestety lekarz
prowadzacy postanowit zachowac dla siebie informacje o fak-
tycznym stanie zdrowia dziecka. Juz po urodzeniu okazato sie,
ze z Monika nie jest dobrze. Ocena stanu noworodka w skali
APGAR wynosita po 1 min. 5 pkt. i stopniowo sie polepszata.
Na pierwszy rzut oka mozna byto zauwazy¢, ze céreczka ma na
dtoniach dodatkowe paluszki. W trakcie czterodniowego pobytu
w szpitalu przy ul. Krasnickiej, Moniczka byfa reanimowana po-
niewaz zatrzymata jej sie akcja serca. Po ustabilizowaniu jej stanu
zdrowia, na tyle ze mozna bylo jg przetransportowa, trafita na
oddziat intensywnej terapii szpitala przy ul. Chodzki, gdzie prze-
bywata tydzien. Nastepnie zostata przeniesiona na oddziat pa-
tologii noworodka, i byta tam przez dwa miesigce. W tym czasie
zostat pobrany materiat od Moniki, do przeprowadzenia badania
genetycznego. Na wyniki czekalismy okoto 40 dni, po czym oka-
zato sie, ze Monika posiada zesp6t Pataua spowodowany trisomia
chromosomu 13.

Trisomia 13 wigze sie z duzym ryzykiem poronienia lub uro-
dzenia martwego dziecka. Okoto 70% dzieci z zespotem Pataua
umiera w ciggu pierwszego pétrocza zycia, do pierwszego roku
zycia umiera dodatkowo 10%, przypadki dozycia chorego do
péznego dziecinstwa sg niezwykle rzadkie. Jezeli chodzi o in-
formacje odnosnie tego zespotu, to lekarze ze szpitala udzielali
rzadko zdawkowych odpowiedzi na temat wad wrodzonych
z jakimi urodzita sie Monisia, wiekszosci dowiedzieliSmy sie
z Internetu. Po wielu badaniach w szpitalu i specjalistycznych po-
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radniach, stwierdzono u Moniki szereg wad: niedomykalnos¢
wszystkich zastawek serca, ubytek w przegrodzie miedzyko-
morowej, torbielowatos¢ nerek, niedostuch, za¢me na lewym
oku i zanik nerwu wzrokowego w prawym oku, dysplazje le-
wego biodra, uszkodzenie centralnego uktadu nerwowego,
przepukline pepkowa, polidaktylie u rak.

Monika na chwile obecng, pomimo rehabilitacji nie potrafi,
sama siedziec¢ i nie méwi. Czasami udaje jej sie wypowiedziec
stowo MAMA, ale nie wiemy czy jest to Swiadoma reakcja czy
nie. Niestety nie wiedzieliSmy o tym, Zze mozemy starac sie
o przyjecie Moniki do Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci. Ze
szpitala wyszlismy w potowie kwietnia a na poczatku maja
wrdcilismy tam z powrotem, tym razem na oddziat kardio-
logii. Spotkalismy tam bardzo mitego lekarza, ktéry jak sie
poézniej okazato pracowat kiedys w Lubelskim Hospicjum
dla Dzieci i to on nam zasugerowal, ze najlepszym rozwia-
zaniem dla Moniki bedzie zgtosi¢ ja wtasnie do hospicjum.
W ten sposéb od maja 2008 roku Monika jest pod opieka
hospicjum. Oczywiscie nie mozna powiedzie¢, ze od cza-

su przyjecia do hospicjum wszystko uktadato sie idealnie i nie
wrdcilismy wiecej do szpitala, bo tak nie byto, jednak jest to dla
nas bardzo ogromna pomoc i wsparcie. Przede wszystkim to, ze
jezeli z Monika jest gorzej, to nie trzeba za kazdym razem jecha¢
do naszej przychodni, w ktérej i tak niewiele s3 nam w stanie po-
méc poza wypisaniem skierowania do szpitala, tylko dzwonie do
lekarza i o kazdej porze jest w stanie przyjecha¢, zbada¢ dziec-
ko i zastosowa¢ odpowiednie leczenie. Lekarz za kazdym razem
udziela konkretnej i prostej odpowiedzi na zadawane pytania.
Mamy pewnos¢, ze lekarz jest w stanie pomdc Monice. Rdwniez
personel pielegniarski jest bardzo kompetentny. Zawsze nas wy-
stuchajg i w miare mozliwosci pomoga.

Monika w swoim zyciu ma lepsze i gorsze chwile. W tych lep-
szych chwilach kiedy nic jej nie dolega, jest bardzo pogodnym
dzieckiem, $Smieje sie i bawi zabawkami. Niestety ostatnio rzad-
ko bywaja takie chwile, poniewaz coraz czesciej powtarzajace
sie zapalenia uktadu moczowego i torbiele w nerkach sa dla niej
bardzo dokuczliwe. Staramy sie jak tylko mozemy, zeby w miare
mozliwosci ulzy¢ jej w cierpieniu. Otaczamy ja troskliwg opieka
i mitoscia.

Dzieki inicjatywie ojca Filipa, w grudniu odwiedzita nas znana
aktorka Magdalena Rézczka. Wizyta ta byta dla naszej rodziny
bardzo mitym wydarzeniem. Pani Magdalena jest bardzo sym-
patyczna osobg i od razu znalazty$my ze sobg wspdlny jezyk. Tak
jak ja, jest mtodg mama i miatysmy wiele tematéw do rozmowy.
Byfa bardzo poruszona stanem Moniki. Wizyta przebiegta w mi-
tej, sympatycznej atmosferze. Z uwagi na stan zdrowia Monisi,
musieliSmy w duzym stopniu ograniczy¢ spotkania rodzinne i ze
znajomymi, a dzieki odwiedzinom pani Magdy w pewien spo-
s6b zostaty wynagrodzone nasze wyrzeczenia.

Przy wsparciu meza w zesztym roku ukoriczytam studia z ty-
tutem mgr inz. na Politechnice Lubelskiej. Obecnie Monisia ma
dwuletniego braciszka i w maju bedzie miata siostre. Mamy
nadzieje, ze kolejne dni jej zycia nie beda dostarczaty jej bdlu
i cierpienia.

Pozdrawiamy rodzice Moniczki.




STORIA
ARCEIKA

Marcelek urodzit sie 24 maja 2010 roku przez ciecie cesarskie.
Wazyt 3330 gram, a dostat w 1 minucie zycia 5 punktéw w skali
Apgar,aw 10 minucie - 7 punktéw. Dopiero bezposrednio przed
porodem w USG rozpoznano przepukline oponowo-rdzeniowa
u ptodu. Tego samego dnia zostat przewieziony do Dzieciece-
go Szpitala Klinicznego na Oddziat Intensywnej Terapii Nowo-
rodka oraz przeszedt pierwszy zabieg operacyjny zaopatrzenia
przepukliny. Rozpoznali takze wodogtowie wrodzone, poraze-
nie koczyn dolnych, pecherz neurogenny oraz porazenie zwie-
racza odbytu. Ze wzgledu na wodogtowie poéttora tygodnia po
urodzeniu miat zatozony drenaz komorowo - otrzewnowy. Byt
konsultowany ortopedycznie po przeniesieniu na Oddziat Pa-
tologii Noworodkoéw. Miat zaktadane gipsy ze wzgledu na stopy
konsko - szpotawe, kolana w przyproscie, ale znacznej poprawy
nie byto dlatego ortopeda zakwalifikowat Marcelka do zabiegu
operacyjnego zwolnienia przykurczu sciegna Achillesa sposo-
bem Ponsetiego.

W dniu 12.07 odbyt sie zabieg, po ktérym przeniesli Marcelka
na OIT z powodu ostrej niewydolnosci oddechowej. Echo serca
wykazato wade ASDII. Kilka dni pobytu na intensywnej terapii
i Marcelek doszedt do siebie. Przeniesli Marcelka do Oddziat Pa-
tologii Niemowlat, a z tego oddziatu po raz pierwszy do domku
wypisany 26 lipca, po dwdch miesigcach pobytu w szpitalu.

Dtugo nie nacieszyt sie domem. Po tygodniu Marcelek miat
atak dusznosci i karetka pojechalismy bezposrednio do DSK
w Lublinie. Marcelek musiat by¢ intubowany i pod respiratorem
do 20 sierpnia.

W badaniu MRI CUN obraz sugerujacy zesp6t Arnolda - Chia-
riego. Drugi raz do domu wypisany byt 31 sierpnia. Tym razem
pobyt w domu byt dtuzszy, bo trwat dwa tygodnie. 14 wrzesnia
2010 roku trafilismy do szpitala DSK z powodu zapalenia oskrze-
li. Na szczescie szybko stan sie poprawiat i po 10 dniach w szpi-
talu, zostaliSmy wypisani do domu. Po zapaleniu, chodzilismy
codziennie na spacery i dos¢ dobrze sie czut w domku.

W dniu 19 pazdziernika zgtosiliémy sie do szpitala celem wy-
konania planowanego badania cystometrycznego. W trakcie
pobytu w oddziale, stan Marcelka poczatkowo pozostawat sta-
bilny, przeprowadzono planowane badania, konsultacje specja-
listyczne. Tego dnia mielismy wychodzi¢ ze szpitala, ale znowu
miat atak narastajacej dusznosci. Zostat przeniesiony do Oddzia-
tu Intensywnej Terapii. Zostat zaintubowany i podtaczony do re-
spiratora, a tracheostomie zatozono 28.10.

Dnia 2.11 przeniesiony byt na Patologie Niemowlat. Do pew-
nego czasu stan Marcelka byt stabilny, ale od 11.11 - 14.11 na-
stgpito ponowne pogorszenie stanu klinicznego, kilkakrotnie
wymieniano rurke tracheostomijng. To byto co$ okropnego
patrzec¢ jak moje dziecko tak sie meczy. W koncu przeniesli go
ponownie na OIT, usuneli rurke i zaintubowali.

2 grudnia miat prébe przeprowadzenia na wtasny oddech, ale
nie poradzit sobie sam. Znowu zaintubowali Marcelka. W dniu
7.12 przeprowadzono retracheostomie, 8.12 juz oddychat sam
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przez rurke, a dzien pdzniej przeniesiony na Patologie Niemow-
Iat. Na szczescie jego stan juz sie poprawiat. Miat konsultacje
okulistyczne, co wykazato zeza zbieznego. Kiedy to juz Marcelek
byt w dobrym stanie, proponowano mi, abym, pomyslata nad
opieka w hospicjum. Bardzo bytam szczesliwa, bo bede mogta
zaja¢ sie synkiem w domku. Kiedy to pani doktor przyjechata do
szpitala, aby porozmawia¢, Marcelek oczarowat ja swoim piek-
nym usmiechem.

Do domu wyszlismy 29 grudnia i pod opieka hospicjum byt
Marcelek w domu. Tego dnia nie wiedzieliSmy, ze zmart kolega
Marcelka - Jas, z ktérym dwa razy lezat w szpitalu i byt takze
pod opieka tego hospicjum. Czy to byt jakis znak, ze oddat mu
miejsce...?

Odkad jestesmy w domku, Marcelek z dnia na dzien stat sie
coraz bardziej radosnym dzieckiem. Nauczyt sie na nowo jesc
przez butelke oraz tyzka. Nie potrzebujemy sondy od 7.01, a na-
sza dtugo wyczekiwana rehabilitacja rozpoczeta sie 3.01.

Dziekujemy panu tukaszowi za cierpliwos¢ przy pierwszych
godzinach rehabilitacji, bo nie byto fatwo. Teraz s efekty, mate,
ale najwazniejsze, ze sa.

Dziekujemy Ojcu Filipowi za ciepte stowa i za wsparcie, dzie-
kujemy za cudowng opieke medyczng nad Marcelkiem. Dzieki
opiece w Hospicjum Matego Ksiecia mozemy cieszyc¢ sie poby-
tem Marcelka w domu.

Mama Marcelka




WyDARZYLO SIE...

Szanowni Paristwo!

Ze wzgledu na ograniczonq objetos¢ Informatora, przedsta-
wiamy tylko kilka wydarzen kulturalnych, ktére odbyty sie w czasie
od ostatniego wydania Informatora.

Pamietajmy, Ze dzieki takim imprezom mozemy pomagac na-
szym matym Pacjentom!

Zapraszamy do przeglqdu naszych akdji!

Koncert Golec Orkiestra

Koncert odbyt sie 1 grudnia 2010 r. w Filharmonii im. Henryka
Wieniawskiego w Lublinie.

To juz drugi raz, jak ,Golcowie” grajg na rzecz naszych Pod-
opiecznych.

Z niewielkim opdznieniem, spowodowanym fatalnymi wa-
runkami na drodze, muzycy z Miléwki dotarli do Lublina. Jechali
z Warszawy, gdzie wczesniej nagrywali koncert sylwestrowy.

Wystep poprzedzita aukcja réznych przedmiotéw, ktéra po-
prowadzita Ewa Dados, znana dziennikarka patrona medialnego
koncertu - Radia Lublin, oraz pomystodawca akcji Poméz Dzie-
ciom Przetrwac Zime.

Za kilkakrotnie wyzsza cene nabyte zostaty ofiarowane przez
premiera RP bombki, przekazana przez Kancelarie Prezydenta RP
pamiatkowa grawerowana tabliczka, obrazy, albumy i kilkanascie
innych przedmiotow.

Koncert popularnego zespotu rozpoczeta piosenka ,Scierni-
sko” Potem zas$ licznie zgromadzona publicznos$¢ ustyszata za-
réwno wiele starszych, dobrze znanych juz utworéw, jak i nowe
aranzacje.

Przez ponad poéttorej godziny wszyscy swietnie bawili sie przy
dzwiekach ,Lornetki’, ,Crazy is my life", ,Stodyczy” czy ,Goéralskie-
go tanga” Publiczno$¢ zespotowi braci tukasza i Pawta Golcow
zgotowata owacje na stojaco, a goscie zrewanzowali sie kilkoma
piosenkami wykonanymi na bis.

Po koncercie bracia z Miléwki rozdawali autografy. Byta moz-
liwos¢ dokonania zakupu zdje¢ i nagran popularnego zespotu,
jak réwniez akcesoriéw bozonarodzeniowych rozprowadzanych
przez wolontariuszy Hospicjum im. Matego Ksiecia.

(2rédto: MM Lublin, 2 grudnia 2010r.)

Bardzo dziekujemy wszystkim przybytym, bioracym udziat
w licytacji oraz zespotowi.

Charytatywny karnawatowy
bal walentynkowy — Gosciniec
Horyzont

12 lutego 2011 r. 0 godz. 19.00 rozpoczat sie bal, ktérego orga-
nizatorem byt — Hotel Gosciniec Horyzont.

Dochéd z balu - ok. 12 000 zt. - zostat przeznaczony na rzecz
Podopiecznych naszego Hospicjum.

W trakcie wieczoru nie zabrakto zabawy fantowej oraz licytacji.
Na aukcji mozna byto kupi¢ miedzy innymi takie gadzety jak:

- porcelanowy Aniot przekazany przez Wojewode Lubelskiego
Panig Genowefe Tokarska,

- zestaw upominkéw (pioro, filizanka, koszulka) ufundowany
przez Prezydenta Miasta Lublina Pana Krzysztofa Zuka,
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- albumy Lubelszczyzny z dedykacjg Marszatka Wojewddztwa
Lubelskiego Pana Krzysztofa Hetmana,

- obrazy lubelskiego malarza Pana Adama Maja.

Natomiast zabawa fantowa obfitowata w wiele drobnych ga-
dzetow.

Maski karnawatowe na bal przygotowane zostaty przez uczniéw
Gimnazjum im. Wincentego Pola w Radawczyku Drugim.

Dziekujemy Goscincowi Horyzont za organizacje balu, a wszyst-
kim przybylym za wsparcie finansowe Hospicjum.

Charytatywny bal zorganizo-
wany przez TL/Y’:Z Warta S.A.

24 lutego 2011 r. w Patacu Sieniawa, w Sieniawie k. Rzeszowa
odbyta sie uroczysta Gala dla najlepszych agentéw ubezpiecze-
niowych TUnZ WARTA S.A. z regionu Potudniowo-Wschodniego,
Matopolski i Slgska. W tym roku organizatorzy imprezy oraz Fun-
dacja WARTY i Kredyt Banku ,Razem mozemy wigcej” postanowita
wesprze¢ nasze Hospicjum.

Zorganizowano z sukcesem licytacje charytatywna oraz loterie
fantowa, z ktérych dochéd przeznaczony zostat na rzecz naszych
podopiecznych.

Ponadto Fundacja WARTY i Kredyt Banku zaoferowata przeka-
zanie dodatkowej darowizny.

Catkowity dochéd z balu to prawie 23 tys. ztotych.

Dziekujemy TUnZ WARTA S.A. za organizacje balu, a wszystkim
przybylym za wsparcie finansowe Hospicjum.

Finat Il edycji zakreconej akcji

15 marca 2011 r. odbyt sie finat Il edycji akcji nakretkowe;.

KOLEJNY SUKCES ! ZEBRALISMY 21,6 TON NAKRETEK!

....Bardzo wszystkim dziekujemy i oczywiscie prosimy o jesz-
cze” - méwi o. Buczynski. | nie kryje, ze juz rusza kolejna edycja
zbiorki. —,Nie wyrzucajmy nakretek, bo mozemy spetni¢ marze-
nia dzieci” - apelujg pracownicy hospicjum. Za pienigdze z dru-
giej zbidrki kilkoro podopiecznych Matego Ksiecia pojedzie do
Disneylandu pod Paryzem.

W finale | edycji udato nam sie zabra¢ 13 ton plastikowych na-
kretek. Wtedy dwdéch podopiecznych Hospicjum, za uzyskane
pieniadze z akcji, wyruszyto w wymarzong podréz do Rzymu. Za-
kupilismy tez prezenty urodzinowe dla naszych dzieci.

Jednoczesnie informujemy, ze rozpoczelismy Il edycje akgji
nakretkowe;j.

Zakrecona akcja wcigz trwa!
Pobijmy rekord poprzedniej edycji!
ZAPRASZAMY !'!'!

Zwracamy sie z goraca prosba o dostarczanie nakretek naj-
lepiej w workach parcianych. Podczas | edycji plastikowe worki
z nakretkami pekaty, dlatego sie nie sprawdzity.

Nakretki mozna przywozi¢ do biura Hospicjum przy ul. Ledzian
49 (boczna ul. Nateczowskiej — wjazd od ul. Stawin) przez caly
tydzierh w godz. 83° - 20%.

Informacja pod numerem tel. 81 53 71 365 lub 53 71 373
w godz.: 8%°-15%° (pon.-piat.)
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Il edycja akcji Twdj Dar Serca
dla Hospicjum

21 marca 2011 r. juz po raz trzeci wystartowata akcja Twdj Dar
Serca dla Hospicjum.

W szkotach catego wojewddztwa lubelskiego uczniowie, na-
uczyciele, rodzice zbierajg datki na rzecz naszych dzieci. Organiza-
torem i koordynatorem akgji jest Spoteczne Gimnazjum i Liceum
Ogodlnoksztatcace im. Jana lll Sobieskiego, a patronat honorowy
nad akcja objeta Wicewojewoda Lubelski Henryka Strojnowska
oraz Lubelski Kurator Oswiaty Krzysztof Babisz.

W tym roku zebrane fundusze chcemy przeznaczy¢ na zakup
specjalistycznego samochodu do przewozu os6b niepetnospraw-
nych oraz na zakup sprzetu rehabilitacyjnego i lekéw dla naszych
Podopiecznych.

Przypomnijmy, ze w | edycji wzieto udziat ok. 340 szkét - udato
sie zebra¢ prawie 200 tys. zt, ktére przeznaczyliSmy na wybudo-
wanie Domu Matego Ksiecia w Lublinie. W Il edycji ponad 250
szkoét zebrato kwote 140 tys. zt - przeznaczona na zakup samo-
chodu dla zespotu medycznego dojezdzajacego do dzieci, prze-
bywajacych w swoich domach rodzinnych oraz na zakup lekéw
i sprzetu medycznego.

Poza finansowym aspektem wazny jest rowniez wychowawczy
wymiar tej akgcji. Dzieci i mtodziez, angazujac sie w taka akcje,
maja mozliwos¢ lepszego zrozumienia potrzeb swoich réwiesni-
koéw, ktdrzy wymagaja pomocy i wsparcia. Zaangazowanie gtow-
nie mtodych ludzi w takie przedsiewziecia jest dla nich informacja
o rzeczywistych efektach ich aktywnosci na rzecz oséb potrzebu-
jacych.

»~Okazmy serce tym, ktérzy tego naprawde potrzebujq”
Henryka Strojnowska

~Apelujemy do dyrektoréw szkot, wychowawcéw, miodziezy
o wziecie udziatu w naszej akcji. Otworzcie swoje serca”

Elzbieta Nawrot, Dyrektor Spotecznego Gimnazjum i Liccum
Ogdlnoksztatcgcego im. Jana lll Sobieskiego

~Podaruj ztotowke, jako dar swojego serca, dla tych, ktorzy jej
potrzebujq”

Krzysztof Babisz

Zapraszamy réwniez do odwiedzenia

www.hospicjum.lublin.pl

naszej strony:

Dziat Public Relations LHD
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Zimowy wyjazd Rodzenistwa w Zatobie zorganizowany byt pod
hastem: poznajemy stolice Polski. Chociaz wiekszo$¢ uczestnikow
byta juz w Warszawie, to miejsca, ktére odwiedzilismy stanowity dla
nich niespodzianke.

Porannemu wyjazdowi z Lublina towarzyszyto piekne stonce,
ktére schowato sie za chmury w potowie drogi do stolicy. Zima
chcac zaznaczy, ze sg ferie postanowita poprdszy¢ nas $niegiem.
Podréz umilaty nam zabawy werbalne oraz terapeutyczne opowie-
sci, ktére pozwolity dzieciom i mtodziezy rozmawiac¢ o trudnych
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emocjach. Przed rozpoczeciem zwiedzania miasta udalismy sie na
ciepty positek, aby uzupetni¢ zapas energii.

Uczestnicy wycieczki pierwsze kroki w Warszawie skierowali na
Stare Miasto, gdzie wystuchali opowiesci o historii tego miejsca,
poznali legendy o Warsie i Sawie a takze szukali kamienicy z ba-
zyliszkiem i ogladali pomnik Warszawskiej Syrenki. Duze wrazenie
zrobit na nich Zamek Krélewski i pomnik Matego Powstarca. Ro-
dzeristwo w Zatobie pamietato réwniez o swoich bliskich wyszuku-
jac dla nich pamiatki z podrézy.

Ksigze



Najwiekszg niespodzianka okazato sie zwiedzanie Centrum
Nauki Kopernik. Ten punkt wzbudzit tak wielkie zainteresowanie
wsrdd dzieci i mtodziezy, ze nie odstraszyta ich nawet dtuga kolejka
do kasy. Po zalogowaniu sie wkroczylismy do tajemniczego $wiata
nauki, ktéry moglismy poznawac w sposéb eksperymentalny, co
okazato sie wciagajaca przygoda oraz Swietng zabawa. Rodzen-
stwo w Zatobie poznawato korzenie cywilizacji i $wiat zwierzat,
zdobywato wiedze na temat budowy i funkcjonowania ludzkiego
ciata oraz odkrywato tajemnice zmystéw i swiat w ruchu. Uczestnicy
wycieczki szczegoélnie zainteresowali sie eksperymentami z barika-

Narod

mi mydlanymi, pojedynkiem fal mézgowych, robotem czytajagcym
lektury oraz rozwiktaniem tajemnicy teleturnieju czar par.

Rodzenstwo w Zatobie wracato z wycieczki zrelaksowane, zado-
wolone, bogatsze o nowe doswiadczenia oraz przekonane, ze na-
uka moze by¢ fascynujaca.

Joanna Bubicz - pedagog

ililsieldlajieha™

Lista Podopiecznych, ktérzy odeszli od nas w okresie od ostatniego
wydania Informatora (grudzien nr 25/2010).

Karol K.
ur. 05/11/2010, zm. 01/01/2011

Nikola Z. Klaudia P.

ur. 20/05/2010, zm. 03/01/2011

Pawet K.
ur. 25/05/2005, zm. 06/04/2011

Maciej S.
ur. 13/09/1993, zm.08/03/2011

Ksigze

JasW.
ur. 01/12/2009, zm. 29/12/2010

Pawel t.
ur. 06/09/2009, zm. 07/04/2011

Maty

ur. 18/10/2006, zm. 13/03/2011




Lista Podopiecznych, ktérymi opiekowato sie

Hospicjum w 2010 .

Ip | Podopieczny | Choroba Lala Status DEE zqonu/ Ip | Podopieczny | Choroba Lala Status DEE zqonu/
ur. wypisu ur. wypisu
1 Marcin G. Dystrofia migsniowa 1987 | wypis 10/2010 42 | Jacek G. Mézgowe porazenie dzieciece, padaczka 2000
2 Magdalena A. | Ch. Bourneville'ai Prigle‘a 1987 43 | Konrad K. Encephalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna | 2006 | zgon 19/01/2010
3 Marcin Z. Dystrofia migsniowa 1985 | zgon 08/2010 44 | WeronikaN. | Hiperglicynemia nieketotyczna 2002
4 Patryk R. Zesp6t Kartagenera mozgowe porazenie dzieciece | 1996 45 | JuliaZ. Guz mozqu, wodogtowie 2009 | zgon 12/10/2010
5 GrzegorzT. Zesp6t Cornelii di Lange 1989 46 | Krystian G. Niewydolno$¢ krazeniowo - oddechowa 2009
6 | tukaszS. Guz jamy brzusznej 1990 | zgon 22/05/2010 47 | AleksandraB. | Rdzeniowy zanik miesni 2009 | zgon 05/01/2010
7 Krystian Sz. Przepuklina oponowo rdzeniowa 2000 48 | CezaryB. Mukowiscydoza, 2009
8 Mateusz S. Rdzeniowy zanik migsni 1992 q Przewlekta niewydolnos¢ krazeniowo
49 | Krystian G. _ oddechowa 2009
9 Damian Sz. Postepujaca degeneracja mozgu 1993
50 | TytusK. Wrodzona wada serca, niewydolnosc krazenia 2009 | wypis | 37/07/2010
10 | AdasWw. Wada serca zgon 23/05/2010
51 | AleksandraK. | Encephalopatia 2009
11 | MarekN. Rdzeniowy zanik migsni 1999
52 | JanM. Dysplazja oskrzelowo - ptucna 2009
12 | Przemystaw D. | Rdzeniowy zanik migsni 2000
m Dysplazja oskrzelowo-ptucna, niewydolnos¢
13 | AmeliaA. Zespét Edwardsa 2008 B3N] MaksymilianK. | 4o chowa, wezedniactwo 2008
14 | BarttomiejZ. | Encephalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna | 2008 | zgon 19/09/2010 54 | GabrielaK. Encephalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna | 2009 | zgon 26/07/2010
15 | JakubK. Ostra biataczka 2009 | zgon 3/06/2010 55 | SzymonK. Pecherzyca 2009
Stan po urazie komunikacyjnym, padaczka 56 | MarlenaK. Kardiomiopatia przerostowa, wezesniactwo 2008 | wypis | 31/05/2010
16 | Jakub Sz. ) 1991
pourazowa, tracheotomia -
57 | OktawianZ. Dystrophia migsniowa typu Duchenne’a 1994 | wypis 4/05/2010
17 | Karol K. Zespot Patau'a 2010 | zgon 4/06/2010 = i . - d
) rodzona wada serca, tracheostomia, wrodzone
18 | WeronikaR. Zesp6t Cornelii di Lange. Zespot Turnera 2007 Rl /ntonina M. zwezenie oskrzeli 2009
19 | KarolinaW. Artrogrypoza, wodogtowie wewnetrzne 2007 | zgon 19/01/2010 Ograniczone uszkodzenie mézgu .
59 | Kuba M. 7 niedotlenieniem 2009 | wypis | 30/06/2010
20 | BeataS. Postepujaca encefalopatia 1994 zgon 01/2010
60 | KlaudiaP Mdzgowe porazenie dziecigce, padaczka 2006
21 | JulitaG. Zesp6t Edwards'a 2008
61 | OliwiaW. Wrodzona wada serca 2009
22 | JuliaM. Postepujaca encephalopatia 2000
62 | ZuzannaR. Hipoplazja mézdzku, wczedniactwo 2009 | zgon 04/02/2010
23 | Teresal. Zespdt Edwards'a 2008 | zgon 15/08/2010
63 | Anetak. Mézgowe porazenie dzieciece 2003
Zesp6t Arnolda — Chiarego. Zespét wad - -
24 | Stanistaw K. | wrodzonych. Stan po operadji przepukliny 2008 | wypis | 26/07/2010 || 64 | MajaZ. Zespdt wad wrodzonych 2009
QRCOCEzen(owe) 65 | BarbaraR. Zespdt Edwardsa 2010
25 | lzabela M. Postepujaca encephalopatia 2001 n I
Mdzgowe porazenie dziecigce, przewlekfa .
66 | AdamSz. h e 1995 | wypis 19/12/2010
26 | DominikaN. | Guzpniamozgu 2001 | zgon 07/2010 niewydolnos¢ oddechowa »
27 | KatarzynaZ. | Encephalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna | 2006 67 | Jakub). Mdzgowe porazenie dziecigce 2002
B ferfirmoagit q 68 | PawetK. Mézgowe porazenie dzieciece 2005
28 | Kacper0. E?cephall(opat@ nlgd(;tleglljeNn|owo niedokrwienna. 2008 | zgon 6/11/2010
clp L A 69 | Ewelina M. Stan po urazie wielonaczyniowym 2001
29 | Monika M. Zespét Patau'a. Zespdt wad wrodzonych 2007 70 | Nikolaz Zespét Patau'a 2010
30| Julitat Migsak Ewinga 1992 | zgon 08/2010 71 | ZofiaM. Chondrodysplazja punktowa 2009
31| Konrad K. Zespdt Evansa niedohdr IgA 2002 72 | JanW. Uszkodzenie centralnego uktadu nerwowego 2009 | zgon 29/12/2010
32 | Mades. Zeslpléi Edwards"a, Zespdt Klinefeltera, Niedoczyn- 2005 B | Agata. Encephalopatia 2008
nos¢ tarczycy
’ Wada wrodzona osrodkowego uktadu nerwowego,
" Stan po operadji przepukliny oponowo rdzeniowej, 74 | KamilK. e arca . 91 2009
33 | Emilia Sz. X ) L 2001
tracheotomia Zespét Arnolda Chiariego
75 | Oliwia M. Encephalopatia 2005
34 | PawetS. Encephalopatia 1993
76 | KsaweryS. Uogdlniona wiotko$¢ migsni i krtani 2010
35 | PaulinaF. Encephalopatia 1996 | wypis | 31/07/2010
77 | AlbertL. Mitochondriopatia 1997
36 | MaciejS. Rdzeniowy zanik migsni 1993
78 | SzymonSz. Wrodzone uszkodzenie mozgu z niedotlenieniem 2010
37 | NataliaD. Encephalopatia 2010 | zgon 27/08/2010
79 | Karol K. Zesp6t Edwardsa 2010
38 | KarolP. Stan po ropnym zapaleniu mozgu 2006
Wodogtowie wrodzone zesp6t Zespét Arnolda-
39 | MonikaD. Mdzgowe porazenie dzieciece 1994 80 | Marcel R. (hiariggo S 2010
40 | Mateusz S. Komunikacyjne zmiazdzenie gtowy 2000 | wypis | 31/12/2010
41 | Kamil P Neuroblastoma 2001 zgon 18/10/2010
Malt
14 Y
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Przychody statutowe w 2010 r. Koszty statutowe w 2010r.

11,47 %

10,13 %

20,66 %

45,95 %
27,89%

45,18 %

13,22%

17,00 %
317%

Darowizny od os6b fizycznych i instytuji 11,47 % - Opieka nad dzie¢mi oraz rodzinami w zatobie 45,95 %
Darowizny 1% podatku 45,18 % Inne koszty prowadzonej dziafalnosci statutowej

(m.in. opieka stomatologiczna, rehabilitacyjna,
Darowizny rzeczowe, dochody ze zbiérek oraz imprez 533% psychologiczna) 20,66 %
Narodowy Fundusz Zdrowia 27,89 % Koszty administracyjne
Nawiazki sadowe oraz inne przychody (w tym: koszty utrzymania Domu Matego Ksiecia) 17,00 %
2 prowadzone] dziatalnosd statutowej 10,13 % Amortyzacja budynku i pozostatych érodkow trwatych ~ 13,22%

Eksploatacja samochoddw 3,17 %

Darczyncy, ktorzy w 2010 r., przekazali Hospicjum darowizne

finansowa (pow. 1500 zi)

Baczynska Katarzyna
Biernacki Tomasz
Chacinski Maciej
Choinski Andrzej
Ciszewski Jozef
Ciuraszkiewicz tukasz i Matgorzata
Dobaj Pawet

Gettlich Piotr
Gorzelanny Miron
Goérniak Grzegorz
Herbich Wiestawa
Hondra Emilia i Kazimierz
lwan Zygmunt
Jabtonski Piotr

Jarmul Bartlomiej
Jarmul Jan

Klimnik Maria

Kosinski Marek

Kuzio Joanna

Kwiecien tukasz
Manville Magdalena
Marko Piotr i Magdalena

Matysiak Marek

Mazur Krzysztof i Agnieszka
Mazura Czestawa

Miazga Krzysztof

Miszczuk Magdalena i Andrzej
Nadolski Marek
Okuniewski Henryk

Orzet Kamil

Owczarewicz Maciej

Paulo Matgorzata
Pawtowscy Danuta i Krzysztof
Pietraszko Leszek

Pitat Monika

Pomorska Alicja

Pomorski Piotr
Ponikowska-Janik Mariola
Janik Jozef

Poptawska Marta
Romanéw Wawrzyniec
Roznowski Bohdan
Rzymska-Serwin Agata
Saczuk Barbara

Sergiel Andrzej
Skorupa Bartosz
Skorka Andrzej
Sokotowski Piotr
Stachowicz Marcin
Stefaniuk Jacek
Stefaniuk Witadystawa
Supinski Artur
Szczytkowski Maciej
Szuster Ewa
Szyborska Aleksandra
Sliwa Adam

Swiatek Lucyna
Tarnowski Andrzej
Toczynski Krzysztof
Typiak Katarzyna
Wal Radostaw
Winiarczyk Szczepan
Wisniewski Dominik
Wiodarkiewicz-tabedzka Agnieszka
Zadernowski Marek

Dziekujemy za wszystkie dokonane przez Paristwa wptaty. Ze wzgledu na objetos¢ Informatora nie mozemy zamiescic¢
nazwisk wszystkich Darczyricow. Jednoczesnie przepraszamy za ewentualne pomytki w nazwiskach. Poprawki mogq
Panstwo zgtasza¢ pod numerem tel.:81/53 71 373.

Maty

Ksigze
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