Nr 1(32)/2014

i.’| Maty Ksigze

LUBELSKIE
HOSPICJUM Bezptatny Informator Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia

DLA DZIECI
im. Malega Kl www.hospicjum.lublin.pl

W NUMERZE
MIEDZY INNYMI:

e Zakrecona akcja trwa
e Sportowe wsparcie dla
podopiecznych LHD
e Jak pomagajq?
Zainspiruj sie!

o & e




2 LUBELSKIE HOSPICJUM DLA DZIECI IM. MALEGO KSIECIA

TYTULEM WSTEPU

HOSPICJUM
PRENATALNE

Rzeczywisto$¢ nas otaczajaca, czasami moze lec w gruzach, gdy spotka nas sytuacja,
wydarzenie, fakt, wobec ktorego stajemy w gltebokim poczuciu bezradnos¢, sSwiadomi
swoich ograniczen i znikomosci wptywu na jakakolwiek dobra zmiane.

O. DR FILIP LESZEK BUCZYNSKI
PREZES LUBELSKIEGO HOSPICJUM DLA DZIECI
IM. .MALEGO KSIECIA”

ydaje mi sie, ze takie do$wiadczenie jest udzialem rodzi-
cow, ktorzy najpierw dowiaduja sie, Ze s rodzicami, snuja
plany dla dziecka na nastepne 18 lat zycia, by po bada-
niach USG ustysze¢ niepokojaca informacje, ze najpraw-
dopodobniej ten malutki czlowieczek noszony pod sercem matki
ma jakas wade albo zespot wad genetycznych i potrzebna jest dalsza
diagnostyka.

Jada wiec rodzice do Warszawy na badania i moga ustyszec (za-
leznie do kogo sie zglosza), ze ,tego sie nie nosi”, albo ,trzeba cos
z tym zrobi¢, poki mozna”. Jest wiec propozycja aborcji, dozwolonej
w przypadku choroby ptodu. Bezradny rodzic jest tym bardziej
bezradny, bo ma zapewnienie, Ze ,,szybko i sprawnie, tylko prosze
podpisa¢ w tym miejscu zgode na zabieg”. Boi sie, Ze sobie zupelnie
nie poradzi, boi sie, Ze nie ma znikad pomocy i wreszcie (paradok-
salnie), ze nie chce fundowac¢ wlasnemu dziecku zycia w naszych
polskich ciezkich warunkach, z cierpieniem coraz wiekszym, z kaz-
dym rokiem.

Rodzic chce mie¢ alternatywe, bo przeciez deklaruje sie jako
wierzacy i co§ w nim krzyczy, Ze to przeciez on przekazat to zycie,
ze to przeciez ,przez rodzica” to dziecko jest chore. Nie chce wiec
karac dziecka odbierajac mu zycie, ktore otrzymato dzieki niemu.
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Stad hospicjum prenatalne, alternatywa w momencie decyzji:
co dalej? Dajemy wiec mozliwos¢ konsultacji genetycznej, psycholo-
gicznej, duchowej, lekarza z hospicjum (na wypadek sytuacji dalszej
opieki po urodzeniu). Oferujemy (juz wkrotce) stacjonarny oddziat
(jesli rodzice beda mieli poczucie przeciazenia trudna sytuacja), po-
moc socjalna, konsultacje neurologiczne, kontakt z innymi rodzi-
cami, ktorych dziecko mialo te sama chorobe, by dowiedziec sie, jak
w praktyce sobie radzic.

Nie chcemy wiec nikogo oceniaé, bo to Pan Bog jest od tego,
jestesmy po to, by pomoc. Mito$¢ ma wielka site.

ZDJECIE

NA OKtADCE:
Marcelek na
hustawce

03 1160 2202 0000 0000 6017 6058
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6. Edycja Akcji Twoj Dar Serca
dla Hospicjum 2014

Uczniowie szkot Lubelszczyzny organizuja wydarzenia
U artystyczne, kulturalne i kiermasze, aby wspomoc swo-
ich réwiesnikow, terminalnie i nieuleczalnie chore dzie-
ci - Podopiecznych Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia.
Akcja jest objeta patronatem:
e Pana Wojciecha Wilka - Wojewody Lubelskiego
e Pana Krzysztofa Babisza - Lubelskiego Kuratora Oswiaty
e Pani Elzbiety Nawrot - inicjatorki akcji
Jej liderem organizacyjnym i ideowym jest Spoleczne Liceum
i Gimnazjum im. Jana III Sobieskiego w Lublinie.

Celem akgji jest edukacja najmlodszych obywateli, uwrazliwianie
ich na potrzeby drugiego czlowieka oraz nauka wspodtpracy na rzecz po-
zytywnych zmian, ktore mozna wprowadza¢ w najblizszym otoczeniu.

Otrzymane wsparcie finansowe w tym roku przeznaczymy na:

e Zakup lekow, srodkow higieniczno-opatrunkowych dla Pod-
opiecznych

e Zakup sprzetu medycznego

e Naprawy i zakup czesci zamiennych do sprzetu medycznego

Z historii akcji:

Twoj Dar Serca dla Hospicjum dofinansowat:

e budowe Domu Matego Ksiecia

e zakup lekow i sprzetu medycznego, zakup auta dla zespolu
medycznego

e zakup busa do przewozu o0sob niepelnosprawnych ze specja-
listyczna winda

e zakup lekow, srodkow higieniczno-opatrunkowych, pomoc
socjalng dla Podopiecznych i ich rodzin, zakup prezentow
urodzinowych i $wigtecznych dla dzieci

Honorowe wyrdznienie
dla naszego
wspotpracownika

dniu 26 marca biezacego roku Pan Profesor Mansur
W Rahnama, wspotpracujacy z Poradnia Stomatologiczna
w Domu Malego Ksiecia odebral nominacje profesorska
z rak Pana Prezydenta RP Bronistawa Komorowskiego.
Profesor zwyczajny doktor habilitowany nauk medycznych
Mansur Rahnama jest wybitnym specjalista chirugii stomatolgicz-
nej i szczekowo-twarzowej.

DAR SERCA
DLA HOSPICJUM

NASZA SZKOLA BIERZE UDZIAL cxas trwania akeji

W AKCJI WSPIERAJACE)
LUBELSKIE HOSPICJUM DLA DZIECI
im. MALEGO KSIECIA e M

Lubelski Urag Wojewsduzki
- 0. Filip Leszek. ki — Lisbalski
Organizatorzy: unpi;un’;. m;. HJ::‘OI! L] .
= Fithieta Mowro! = inicjotorka akeji
—- Patronat medialny:

0 Lusun
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WYDARZYtO SIE

Darczyrnicy Hospicjum Matego Ksiecia codziennie pokazujq nam, jak jeszcze
mozna pomagac Najciezej chorym dzieciom!

Kazdy dzien przynosi nowe wydarzenia w zyciu naszych Podopiecznych i dowody kreatywnosci darczyncow Hospicjum dla Dzieci im
Malego Ksiecia. Ponizej przedstawiamy inicjatywy z ostatnich miesiecy. Mamy nadzieje, ze bedq dla Was inspiracja i wyzwaniem. Trudny
los i niewinne cierpienie naszych Podopiecznych poruszaja wiele serc i kazdy moze znalez¢ wtasciwg dla siebie forme pomocy. Liczymy na
Wasza pomystowosc! Pamietajcie tez, ze mozecie przekaza¢ nam 1% podatku.

Wolontariusze LHD z Monikg Kuszyhskg podczas koncertu na rzecz naszych Noworoczny koncert stuzb mundurowych w Chetmie
podopiecznych

Myjnie Anna z Lublina dbajg o czystos¢ aut, ktérymi lekarze docierajg do Rehabilitacja w Domu Matego Ksigcia zaprasza wszystkich potrzebujgcych
Naszych Podopiecznych, serdecznie dziekujemy! pomocy na zabiegi i masaze — w nowym miejscu, na poziomie -1.

WWW.HOSPICJUM.LUBLIN.PL
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WYDARZYtO SIE

Z okazji Swiofowego Dnia Chorych odwiedzit nas Ksigdz Arcybiskup
Stanistaw Budzik, Metropolita Lubelski, ktéry spotkat sig z Naszymi Matymi
Podopiecznymi iich Rodzicami oraz Pracownikami Hospicjum.

F'

KATARZYNA
Y B E|

PORTRAIT

Nasi Podopieczni sq wyjgtkowi, podobnie ich bliscy, Ciocia naszej Podopiecz-
nej zacheca do wspierania naszego Hospicjum na okiadce swojej piyty!

Miodziez z Gimnazjum nr 3 im. Noblistéw Polskich w Swidniku zorganizowa-
ta piekny koncert, podczas ktérego odbyta sie zbidrka na rzecz Naszych
Podopiecznych.

Render Brothers, w sktadzie: Kaja Szafranska i Janusz Raczynski z Warszawy,
w darze przygotowata filmm o naszym Hospicjum, ktéry mozecie zobaczy¢
na www.hospicjum.lublin.pl

L 1
NN

Dzigki pomocy naszych Darczyncdw mamy zupetnie nowe, kolorowe
t6zka dla naszych Podopiecznych.

A - Cﬁll!
/ —

\

Serdecznie dziekujemy sklepowi Krzys w Lublinie, ktéry w ostatnich miesig-
cach, jak i wezesdniej hojnie obdarowuje zabawkami Naszych Podopiecz-
nych wywotujgc usmiech na ich twarzach.
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ZMIENIAMY SWIAT NA LEPSZE

/aQkrecona akcja

Dowiedz sie, ile w Twoich rekach moze zdziala¢ mata plastikowa nakretka.

ZBIERANIE NAKRETEK DLA HOSPICJUM

biorki nakretek na rzecz Podopiecznych Lubelskiego
Z Hospicjum dla Dzieci im. Malego Ksiecia prowadzo-

ne s na terenie catego wojewodztwa lubelskiego oraz

w niektorych miejscach w wojewodztwach osciennych.

Informacje promujace akcje i zachecajace do wlaczenia sie
w nia przekazywane sg poprzez reklame zewnetrzng (bilbordy, pla-
katy), oraz poprzez strone internetowa i profil facebook Hospicjum.

Kazdy, kto wziat udzial w akcji i tym samym uzbieral pewna
ilos¢ nakretek, moze je przekaza¢ na rzecz Hospicjum. W tym celu
organizowane s miejsca w ktorych prowadzone sg zbiorki, gdzie
kazdy moze oddac¢ uzbierane przez siebie nakretki. Takie miejsca
to przede wszystkim szkoly, wyzsze uczelnie, budynki uzyteczno-
$ci publicznej, kluby sportowe oraz bloki mieszkalne. Wszystkie
miejsca oznaczone s na specjalnej mapie dostepnej na stronie in-
ternetowej Hospicjum.

W zakrecona akcje mozna sie rOwniez zaangazowa¢ w inny
$posob, czyli poprzez zorganizowanie zbiorki i koordynowanie jej
przebiegu. W ten sposob czesto z Hospicjum kontaktujq sie peda-
godzy, dyrektorzy szkot czy osoby pracujace w miejscach gdzie taka
zbidrke warto zorganizowac. Po nawigzaniu kontaktu i zadeklaro-
waniu checi wlaczenia sie w akcje, osoby te otrzymujg plakaty in-
formujace i zachecajace do zbierania nakretek oraz specjalne worki
do ich przechowywania a takze pojemniki.

Kiedy w danym miejscu zbiodrki zebrana zostala pewna ilos¢
nakretek, nakretki te, uprzednio przygotowane w specjalnych wor-
kach, przekazywane sg na rzecz Hospicjum i dostarczane do Domu
Matego Ksiecia, gdzie w specjalnie zorganizowanym miejscu zo-
staja sktadowane. Odbywa sie to na dwa sposoby: czes¢ osob, ktore
maja taka mozliwos¢, organizuje wlasny transport i osobiscie lub
za posrednictwem kogo$ dostarcza nakretki do Hospicjum. Pozo-
stali, ktorzy nie maja takiej mozliwosci, zgtaszaja che¢ oddania ze-
branych nakretek, po czym odebranie i transport sa organizowane
przez Hospicjum.

NAKRETKI W HOSPICJUM.
PRZECHOWYWANIE, PORZADKOWANIE
| WYWOZKA

W Domu Matlego Ksiecia uzbierane nakretki sg skladowane do
czasu uzyskania wystarczajaco duzej ilosci. Kiedy to nastapi, na-
kretki sg porzadkowane i przygotowywane do zatadunku, najcze-
$ciej robig to wolontariusze z lubelskich szkol. Nastepnie odbywa
sie wywozka: pod miejsce sktadowania podstawia sie specjalny sa-

WWW.HOSPICJUM.LUBLIN.PL
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Hospicjum im. Matego Ksiecia




mochod firmy transportowej, po czym nastepuje zatadunek wor-
koéw z nakretkami, najczesciej zajmuja sie tym strazacy z Komendy
Wojewoddzkiej Panstwowej Strazy Pozarnej lub Osadzeni z Aresztu
Sledczego w Lublinie. Podczas takiej wywozki z Domu Matego Ksie-
cia ,odjezdza” zazwyczaj ok. 12 ton nakretek, po czym zostaja one
dostarczone do firmy GPR Guma i Plastik Recycling mieszczacej
sie w Zarzeczu (woj. podkarpackie).

EFEKTY ZBIORKI

W ramach obowiazujacej umowy, w zamian za przekazang ilos¢
nakretek firma GPR przekazuje na rzecz Hospicjum stosowna kwote
pieniezng ktora Hospicjum wykorzystuje w nastepujacych celach:

e Spelnianie marzen naszych Podopiecznych (wyjazdy zagra-

niczne)

e Wyjazdy wakacyjne (tygodniowe pobyty dla rodzin Pod-
opiecznych w Zakopanem, Miedzyzdrojach, Krynicy Mor-
skiej)

e Ferie wyjazdowe dla Rodzenstwa Podopiecznych oraz Ro-
dzenstwa w Zalobie

e Wyjazdy terapeutyczno-wychowawcze dla Rodzin w Zatobie

e Zakup prezentow urodzinowych i mikotajkowych dla Na-
szych Podopiecznych

Pani Magdalena Rézdzka wystepuje w nowym filmie charyta-
tywnym. Za te pomoc serdecznie dziekujemy! Ponizej fotografie
z planu zdjeciowego spotu.

BIULETYN INFORMACYJNY

RELACJA WOLONTARIUSZEK LHD

V Ogdolnopolskie
Forum Pediatrycznej
Opieki Paliatywnej

dziat w V Ogoélnopolskim Forum Pediatrycznej Opieki
U Paliatywnej uwazamy za bardzo udany. Niesamowitym

doswiadczeniem bylo poznanie tak wielu ludzi, ktorzy
wkladaja cale swoje serce w opieke nad ciezko chorymi
dzie¢mi. Ich trud i zaangazowanie, a przede wszystkim ogromna po-
goda ducha, motywuje do angazowania sie w dzialania, podejmowa-
ne przez srodowisko pediatrycznej opieki paliatywnej. Jako, Ze obie
jestesmy studentkami medycyny, pobyt miat dla nas takze warto$¢
edukacyjng. Cennym doswiadczeniem bylo wystuchanie wykladow
specjalistow w tej dziedzinie juz na tak wczesnym etapie nauki, jakim
jest 3 rok studiow. Prelegenci z ogromna wiedzg i doswiadczeniem,
a przede wszystkim wrazliwoscia omowili problemy i rzadkie cho-
roby, w sposob dzieki ktoremu stracity dla nas status ciekawych
przypadkow klinicznych, widzianych dotychczas w podrecznikach,
a staly sie historia konkretnych dzieci i ich rodzin. Byla to dla nas
nie tylko lekcja medycyny, ale takze empatii. Sprawg drugorzedna,
o0 ktorej nie sposob jednak nie wspomnie¢ byla czes¢ integracyjna.
Dzieki cieptemu przyjeciu przez pracownikow hospicjum naprawde
poczuly$my sie czescia zespotu.

Walne zebranie
cztonkdw OFPOP

dzieciece hospicja w Polsce od 2007 r. funkcjonuja w ra-
mach jednostki pod nazwa Ogodlnopolskie Forum Pedia-
trycznej Opieki Paliatywnej. Jego Reprezentantem jest
Rada Forum.

29. marca 2014 r. odbylo sie Walne Zgromadzenie czlonkow
OFPOP. Z przyjemnoscia informujemy, ze na kolejna kadencje
Przewodniczacym Rady OFPOP zostat O. Filip Leszek Buczynski.

23
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NIETYPOWA WSPOtPRACA W SZCZYTNYM CELU

MKS pomaga

Z pozoru trudno doszukac sie zwigzku miedzy pilka reczna. Dynamiczna, pelna interak-
¢ji dyscyplina, przypomina codzienna prace zespotu medycznego Lubelskiego Hospicjum
dla Dzieci im. Malego Ksiecia. Pracownicy LHD kazdego dnia walcza o usmiech swoich
Podopiecznych - najciezej chorych dzieci z terenu wojewodztwa lubelskiego.

ubelskie Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia od
I_ 1997 roku obejmuje bezplatng calodobowsq opieka me-
dyczna najciezej chore dzieci naszego wojewddztwa,
w ich domach. Wsparcie polega na zapewnieniu wszel-
kich udogodnien, ktore umozliwia pobyt chorego dziecka w domu,
wsrod najblizszych kochajacych je osob. Zapewniamy wiec codzien-
na opieke lekarzy i pielegniarek, sprzet medyczny, rehabilitacje.
Nie mniej wazne jest wsparcie duchowe i psychologiczne, ktore-
go potrzebuje zawsze cala rodzina, poniewaz jej sita dodaje mocy
choremu dziecku. Zdrowa i silna rodzina to najlepsze srodowisko
dla chorego dziecka, ktore w atmosferze mitosci i akceptacji moze
przezywac swoje naznaczone cierpieniem dni w poczuciu sensu
i radosci. Pomimo chorob i fizycznego bolu Podopieczni Hospi-
cjum czesto usmiechem i pasja zycia mogliby zarazi¢ niejednego
zdrowego. Jesli tylko ich stan na to pozwala, Lubelskie Hospicjum
dla Dzieci im. Matego Ksiecia stara sie spelnia¢ marzenia swoich
Podopiecznych. Wielu z nich boryka sie ze znaczacymi trudnoscia-
mi lub nie moze sie porusza¢, tym bardziej wlasnie sport jest dla
nich dziedzing fascynujaca, wywolujacq emocje.

NASI PODOPIECZNI BEZPEATNIE MOGA
ODWIEDZAC KAZDY MECZ PIkKI RECZNEJ
W LUBLINIE.

Niektorzy Podopieczni Hospicjum to fani MKS Selgros Lublin.
Inni trafiajac pod opieke Hospicjum odkrywaja radosc¢ kibicowania
i moc pozytywnych emocji ptynacych z uczestnictwa w meczu na
zywo. Nasi Podopieczni bezptatnie moga odwiedza¢ kazdy mecz
druzyny w Lublinie. Jednak wiekszos¢ Podopiecznych Lubelskiego
Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia jest przykuta do 16zka,
nie moze opuszcza¢ przygotowanych dla nich sal, jest zalezna od
sprzetu - ich wlasnie odwiedzaja wolontariuszki - zawodniczki
MEKS Selgros Lublin. Spotkania Podopiecznych LHD z Zawodnicz-
kami to przyjemnos¢ dla dzieci, a dla sportsmenek lekcja pokory
isily - ktore sg bardzo wazne w sportowej rywalizacji.

Podczas meczy MKS Selgros Lublin, beniaminki na prezentacji
wystepuja w koszulkach zachecajacych do przekazania 1% podatku na
rzecz Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci. W najnowszej sesji zawod-
niczki wolontariuszki zachecaja kibicow do trafnego przekazania 1%
podatku - na szczytny cel ale i z uwzglednieniem profesjonalizmu orga-
nizagji, ktora go otrzymuje. Dlatego wlasnie zawodniczki MKS Selgros
Lublin przekazuja swdj 1 % podatku na rzecz LHD im. Malego Ksiecia.

WWW.HOSPICJUM.LUBLIN.PL

Praskazug 1% dia
Lubeiskiego Hasglejum dia Deiuci
Im. Mateno Ksigeta

Lubelskie Hospicjum dla Dzieci

im. Matego Ksiecia
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Lista pacjentdw LHD im. Matego Ksiecia 2013

LP. n::nzl\éVISKO ROZPOZNANIE Robpnis  STATUS DATVAVfSS%NU/
1. Magdalena A. Choroba Bourneville-Pringle’a 1987

2. Patryk R. Zespdt Kartagenera 1996

3, Grzegorz T. Zespot Cornelii de Lange 1989

4, Krystian Sz. Przepukiina oponowo-rdzeniowa 2000

o Mateusz S. Rdzeniowy zanik miesni 1992

6. Marek N. Rdzeniowy zanik miesni 1999

7. Przemystaw D. Rdzeniowy zanik miesni 2000 wWypis 156.05.2013
8. Amelia A. Zespot Edwardsa 2008

9. Tells Sz f:gghzgfgr?wzif komunikacyjnym, padaczka pourazowa, 1991

10. Julita G. Zespot Edwardsa 2008

11. Julia M. Postepujaca encefalopatia 2000

12. Katarzyna Z. Encefalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna 2006

13. Monika M. Zespdt Patau’a, Zespdt wad wrodzonych 2007 zgon 03.09.2013
14. Maciej S. Zespot Edwardsa, Zespdt Klinefeltera, niedoczynnose tarczycy 2005

15. Emiia Sz. fﬁfg] ig\r/\r;w;l{ci% ;Zg;isr%?a Stan po operacji przepukliny oponowo 200]

16. Pawet S. Encefalopatia 1993 zgon 20.11.2013
17. Monika D. Mézgowe porazenie dzieciece 1994 zgon 10.08.2013
18. Jacek G. Madzgowe porazenie dzieciece, padaczka 2000

19. Weronika N. Hiperglicynemia nieketotyczna 2002

20. Aleksandra K. Encefalopatia 2009

21. Szymon K. Pecherzyca 2009

22, Maja Z. Zespol wad wrodzonych 2009

23. Jakub J. Modzgowe porazenie dzieciece 2002

24, Zofia M. Chondrodysplazjia punktowa 2009

25. Albert L. Mitochondriopatia 1997 Wypis 31.07.2013
26 Marcel R. Zespot Amolda -Chiariego, Wodogtowie wrodzone 2010

57 Ermiias, Zespot wad wrodzonych , przewlekia niewydolno$¢ oddechowa 2010

-wada serca

8. ArcleS Erlgav\slelfléigrziewydolnoéc’ oddechowa, wada serca, marskos$c 2000

29. Mateusz P. Choroba Hallervordena -Spatfza 1998

30. Justyna W. Ceroidolipofuscynoza, padaczka 2004

32. Galboriel T. Przepukiina mézgowa, Wodogtowie 2011 wypis 31.08.2013

z. Pierre Robina, poli- syndaktylia palcow dioni, wada serca
S, Maja K. wrodzona (ASD, VSD) nerka skrzyzowana, wrodzone zwichniecie 2011
bioder, stabe przyrosty masy ciata.

34. Mateusz S. Nowotwor ztosliwy mozgu - Pien mézgu 2004

Wczesniactwo, encefalopatia, stan po zapaleniu opon mdzgo-

35. Maria P.
wych

2011
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Stan po krwawieniu do CUN, stan po zatozeniu zastawki komoro-

e berigns, wo-ofrzewnowej, niedowtad czterokonczynowy, padaczka 2y Bk AL
37 Dominika S. Dysplazja oskrzelowo-ptucna, wezesniactwo, wodogtowie, 2001
padaczka
) Encefalopatia niedokrwienno-niedotlenieniowa, ciezka zamartwi-
2 TS ca urodzeniowa, uszkodzenie CUN i stuchu A
39. Malwina T. M.P.Dz. tracheostomia, padaczka lekooporna G.40.1 1995
Dysplazja oskrzelowo-ptucna, wezesniactwo, stan po asfiksji
wewngtrzmacicznej i okotoporodowej, wodogtowie pokrwo-
40. Julia M. foczne 4-komorowe-drenaz komorowo-otrzewnowy obustronny, 2011 Wypis 31.01.2013
wrodzona tamliwose kosci-w frakcie diagnostyki, retinopatia
wczesniakow.
g Przewlekta niewydolnosc krgzeniowo-oddechowa, stan po korek-
41. Dawid K. cie wady serca 2009
0. Katarzyna R. Zequ_STruge a Webero, padaczka lekooporna, zapalenie ptuc, 2011
opdzniony rozwdj psychoruchowy
Encefalopatia niedokrwienno-niedotlenieniowa, G93.1; wrodzone .
& Al wada serca (PFO); refluks zotgdkowo przetykowy A2 Wypis Sz
Niewydolnos¢ krgzenia, stan po niedotlenieniu OUN, wrodzona
44, Michat O. wada serca pod postaciq odejscia obu naczyn z prawej komory, 1995
niedoczynnos¢ tarczycy
. o . Zgon /
45. Jan B. Nowotwor ztodliwy mozgu C71.2 1996 szpftal 19.08.2013
46. Norbert Z. Mézgowe porazenie dzieciece G80.9, Padaczka, Zapalenie oskrzeli 2010 zgon 01.01.2011
47, Kacper P. Mébzgowe porazenie dzieciece G 80.1 Matogtowie, Padaczka, 2010 Wypis 30.06.2011

Przepuklina oponowo-mdzgowa

Zespot wad wrodzonych (Roszczep podniebienia, cechy dysmor-
48, Bartosz W. fi stopy ptasko-koslawe zaburzenia rozwoju palcéw obu stép) Q 2012
89.7 Stan po pyloromiotomi, Tracheostomia

Chioniak Bkomaorkowy, zespdt ataksja —teleagniektazja, agranulo-

49. Sylwester N. cytoza

2010 Wypis 02.12.2011
Przewlekta niewydolno$¢ oddechowa J96.1.Zespdt wad wrodzo-

80. Dorota O. nych, vEncefalopatia nieokreslona P91.9, Stan po pyloromiotomii 2012
i wytonienieniu gastrostomii, wrodzony Swist krfaniowy Q31.4

51. Kacper W. Rdzeniak (Medulloblastoma), niedoczynnosc tarczycy 2004 zgon 10.03.2013
52. Emilian S. Mézgowe porazenie dzieciece - stan b. ciezki G 80.1, padaczka 1996

83. Joanna G. Neuroblastoma 2000 zgon 09.07.2013
54, Mikolgj Ch. Wrodzona famiiwosé kosc 2012 Zgg;/ 05.04.2013

Zespdt Edwrdsa, wrodzona wada serca (otwor w przegrodzie
miedzykomorowej) otwor w przegrodzie miedzyprzedsionkowej,
stan po operacji w krgzeniu pozaustrojowym-taning pnia fetnicy
ptucnej

85. Zuzanna W. 2012 zgon 01.11.2013

Zespdt Edwardsa Q91.3, Przewlekia niewydolnos¢ oddechowa,

56. Joanna M. Wrodzona wada serca pod postacja ubytku przegrody przedsion- 2013 Zzg(i)fr(;/l 14.05.2013
kowo-komorowej, Wada rozwojowa nerek. P

57 Oliwia C. Rdzenioyvy zanik miesni Werdinga-Hoffmana G12.0; Obturacyjne 2010 qun/ 20062013
zapalenia oskrzeli J40 szpital

58. Jan S. Porazenie czterokonczynowe spastyczne 1999 Wypis 156.07.2013
Achondroplazjia Q77.4 , rozszczep podniebienia twardego i

. miekkiego , jednostronny Q 35.5 ;stopa konsko- szpotawa wrodzo- Zgon/

7 ATz naQ66.0, wezedniactwo 33 hbd, ubytek przegrody migdzykomo- AU szpital 2510.2013
rowej Q21.1 (PFO) , drozny przewdd tetniczy 25.0

0. Emiia B. Aberacja chromosomowa 2 pary.Padaczka, Opdznienie rozwoju 2010 wypls 31102013

psychoruchowego, Gastrostomia, Nawracajgce zapalenie ptuc.

Mnogie guzy mdzgu okolicy czotowo-ciemieniowej lewej, lewej
62. Wiktoria K. wyspy., okolicy czotowsj i skroniowo-potylicznej prawej (progresja 2001 zgon 22,07.2013
procesu), Padaczka

Guz pnia mdzgu bez weryfikacji histopatolog .C71, progresja
w trakcie chemioterapii, stan po implantacji CCZ, stan po
zZlamaniu PKD, osteoporoza, podejrzenie jalowej martwicy
kosci srodstopia L

63. Michat C. 2003
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65.

66.

67.

68.

69.

70.

7q

72.

73.

74,

75.

76.

77.

Hanna M.

Szymon E.

Anna S.

Maija A.

Kamila K.

Mateusz S.

Michat M.

Adriana M

lga.M

ZofiaM

Amelia M.

Aleksander D.

Michat R.

Kalina M.

BIULETYN INFORMACYJNY

Olbrzymi guz mézdzku C71, wodogtowie —stan po zatozeniu
zastawki kom.-ofrzewn., stan po zabiegu operac.—czesciowym
usunieciu guza

Zwojak zarodkowy wspodtczulny jamy brzusznej, wznowa z przerzu-
tfami —progresja C47.5

Zespdt Edwardsa Q91.3, Ubytek przegrody miedzykomorowe),
Zdwojenie nerki prawej. Wrodzony moczowdd olbrzymi.

Guz pnia mdzgu i rdzenia przediuzonego Glioblastoma G4,
fracheostomia, stan po zabiegu operacyjnym w dn.08.11.1012 —
rozlegte usuniecie pnia mézgu

Zespdt Retta G31.8, padaczka, przewlekia niewydolnos¢ odde-
chowa J96.1, ciezkiego stopnia encefalopatia F73.

Dysplazja oskrzelowo-ptucna P27.1, skrajne wezesniactwo P07.2,
stan po krwawieniu do i okotokomorowym | Il stopnia, retinopa-
fia wezedniakow I/l stopnia H 35.1, niedokrwistos¢ wezesniakdw
H35.1, obustronne przepukliny pachwinowe K40.2

Nowotwor zosliwy mdzgu C71.7 (pien mdzgu, progresja procesu
nowotworowego)

Pierwotny srédpiersi owy Chionia nie ziamiczy stadium Il C85.1
Hepatopatia

Przewlekta niewydolnos¢ oddechowa J96.1 Wrodzona zozonal
wada serca hipoplazjia RV, T4A VSD hipoplazja tuku aorty zwezenie
lewej tetnicy ptucnejQ24.8 Tracheostomia.Hypotrepsja.

Zosliwy drobnookrggtokomadrkowy nowotwor mezenchymalny
pochwylVst.C49.5 Przerzuty do ptuc i mdzgu

Trisomia 18Q91.3, wada serca (PFO ,niedomykalnosc zastawki
Laortalnej), niedokrwistos¢ wezesniakdw, rozmiekanie istoty biote]
mozgu, zespdt zageszczonej zAtc, hipotrofia w/ maciczna, stan po
zap. ptuc, nerka podkowata

Skrajne wezesniactwo 25hbd (780g.), dysplazja oskrzelowo-ptuc-
na, drgawki, encephalopatia ,obs.cordi FOP/ASD I, obs. CUN,
przepuklina pachwinowa prawostronna, spodziectwo

Niewydolno$¢ oddechowa przewlekia J96.1, stan po operacii
atrezji przetyku i zaopatrzeniu dwoch przetok przetykowo-
tfchawiczych, stan po rozszczepieniu przetyku, fracheomalacja ze
zwezeniem tchawicy J42.0,grucholakotorbielowatos¢ dolnego
ptata ptuca prawegoQ33.0, niedoczynnos¢ wrodzona tarczycy,
fracheostomia

Niedroznos¢ nozdrzy tylnych Q30.0, zespdt wad wrodzonych,
podejrzenie zespotu Crousona, fracheostomia, wczesniak 35 hibd
Q07.3

Narodzili sie dla Nieba

LISTA PODOPIECZNYCH, KTORZY ODESZLI OD NAS W OKRESIE OD WYDANIA OSTATNIEGO NUMERU INFORMATORA:

p—

HANIA M. MICHAL K.

ur.29.07.2012 zm.14.12.2013

ur.13.07.2012 zm.18.01.2014

2012

2009

2013

2012

1996

2013

2008

1997

2013

2000

2013

2013

2013

2013

zgon

zgon

Zgon/
szpital

zgon

zgon

14.12.2013

03.08.2013
26.10.2013
31.10.2013
01.11.2013

ZOSIA M.
ur. 26.04.2009 zm. 08.04.2014
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