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TYTULEM WSTEPU

Powrdt do normalnosci

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

itam Panstwa. Ciesze sie, ze mozemy zagosci¢ w Wa-
szym domu dzielac sie tym, co jest nasza codziennoscia.
W Rodzi sie we mnie potrzeba podsumowania tego, co wy-
darzylo sie w mijajacym roku oraz planow jakie mamy
na przyszty rok.

Mijajgcy rok:

e Ponad 600 dzieci objetych opieka przez Poradnie Stomatolo-
giczna (w tym 400 zabiegdw w znieczuleniu ogolnym). Czesto
byli to pacjenci odsytani z kwitkiem z innych osrodkow. Cza-
sami, rozmawiajac z rodzicami czy opiekunami, czesto gte-
boko niepelnosprawnych dzieci i mlodziezy, styszatem stowa
wdziecznosci pod adresem naszej Poradni.

e 70 dzieci objetych domowq opieka paliatywna. Kazde z tych
dzieci, to rados¢ bycia w domu dla nich samych jak i dla calej
rodziny. Dzieki r6znym nosnikom elektronicznym pokazuje-
my Panstwu przebywajace w domu nasze podopieczne dziecko,
czasami Wy i ja sam zapominamy, ze obrazek ten w nie tak od-
leglej przesztosci nie mogt by¢ mozliwy. Jesli dodamy do tego
wszechstronna opieke medyczng, psychologiczna, socjalna,
duszpasterska i wsparcie naszych wolontariuszy mamy powod
do dumy i niektamanej radosci.

® 24 rodziny dzieki Zakreconej Akcji mogty spedzi¢ tydzien na
letnich wakacjach. Czasami byt to pierwszy wyjazd na odpo-
czynek. Uswiadamiajac sobie jednoczesnie, ze dla niektérych
z naszych Podopiecznych byl to ostatni taki wyjazd, to trudno
przeceni¢ wage spetnienia takiego marzenia. Oczywiscie dzieje
sie to dzieki Wam, ktorzy zbieracie dla nas zakretki

e Oddzial Stacjonarny naszego hospicjum gotowy do przyjecia
pierwszych dzieci. Wielu rodzicow, ktorych dzieci z naszego
regionu przebywaja w hospicjach stacjonarnych w Rzeszowie

czy Lodzi, czeka na hospicjum stacjonarne blizej domu rodzin-
nego. Wiele dzieci, u ktorych zakonczono leczenie przyczyno-
we z lubelskich klinik, rowniez zostanie objetych nasza opieka.

e Wspieranie osieroconych przez regularne spotkania w Domu
Malego Ksiecia jak i tez organizowane wyjazdy terapeutyczne
dla rodzin jak i dla samego rodzenstwa. Inicjatywa ta jest row-
niez finansowana z Zakreconej Akcji

Kolejny rok:

Plany na przysztos¢ dotycza tego, by kontynuowac rozpocze-
te dziela z jeszcze lepsza jakoscia opieki. Oczywiscie wszystko to,
co wymienilem nie byloby mozliwe do zrobienia gdyby nie Wa-
sze, Drodzy Panstwo wsparcie. NFZ finansuje w ok. 35% realizacje
zadan statutowych dotyczacych opieki paliatywnej. Wynika wiec
Z tego, ze gtowna umowa na opieke paliatywna (cho¢ nie spisana),
to umowa z Wami, ktorzy wspottworzycie to Dzielo.

Zycze Wam wszelkiego dobra, zdrowia i duzo Miloéci, bo im
wiecej jej mamy, tym latwiej nam przychodzi nig sie dzieli¢. Jed-
noczesnie dziekuje za wszystkie zyczenia i dowody sympatii dla
naszego hospicjum ujawniajace sie przez przekazany nam Wasz
1%, organizowane przerdzne akcje, zbiorki dla naszych Podopiecz-
nych. Pozdrawiam.
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Hospicjum stacjonarne

Lubelskie Hospicjum dla Dzieci im. Malego Ksiecia od 1997 roku obejmuje
calodobowgq opieka medyczna najciezej chore dzieci w ich domach.

dea Hospicjum domowego jest najlepszym rozwiaza-

niem, ale zdarzajg sie rowniez sytuacje, kiedy nieule-

czalnie chore dziecko, z r6znych powodow nie ma moz-

liwosci przebywac¢ w domu. Niosac pomoc, nie mozemy
pozostawac obojetni na te sytuacje, dlatego w Domu Matego Ksiecia
przygotowane jest juz miejsce dla tych dzieci.

23 kwietnia 2014 roku Arcybiskup Metropolita Lubelski Stani-
staw Budzik uroczyscie poswiecit Stacjonarny Oddziat Hospicjum,
ktory niedawno zostal ukonczony i jest juz gotowy na przyjecie
matych Pacjentow. Czeka na dzieci, ktorych obecnos¢ w domu ro-
dzinnym z powodow medycznych jest niemozliwa i na dzieci, kto-
re 83 pozbawione rodzinnego domu i opieki.

Oddziat Stacjonarny to odpowiedz na potrzeby nieuleczalnie
chorych dzieci w najtrudniejszych sytuacjach. Jednak to wiecej niz

najwyzszej klasy oddzial szpitalny - to miejsce, w ktorym chcemy
stworzy¢ bezpieczna przystan, rodzinng atmosfere. Rodzice dzieci
przebywajacych na oddziale beda mogli by¢ przy nich, a dzieci, kto-
re nie moga liczy¢ na obecno$¢ rodzicow zostang otoczone opieka
nie tylko personelu medycznego ale i wolontariuszy. Oddzial Sta-
cjonarny Hospicjum dla Dzieci im. Malego Ksiecia to rowniez pro-
jekt Hospicjum Prenatalnego, poradni dla rodzicow oczekujacych
narodzin dziecka chorego, w ktorej beda mogli uzyska¢ porady
specjalistow z roznych dziedzin, aby uzyskac¢ wsparcie w roznych
obszarach zycia zwiazanych z ich sytuacja.

Funkcjonowanie Oddziatu Stacjonarnego wymaga wielkiej mo-
bilizacji sit i srodkow, pamietajcie o jego malych Pacjentach, wy-
pelniajac deklaracje PIT 2014. Kazdy PIT ma znaczenie i bedzie
zmienial na lepsze zycie dzieci nieuleczalnie chorych w najtrud-
niejszych sytuacjach zyciowych.
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WYDARZYtO SIE
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Aukcja gotebi na rzecz
Podopiecznych Matego Ksiecia...
tego jeszcze nie byto

29 listopada w Chelmie, podczas Wystawy Golebi Rasowych or-
ganizowanej przez Polski Zwiazek Hodowcow Gotebi Pocztowych
odbyla sie pierwsza aukcja gotebi na rzecz Podopiecznych Lubel-
skiego Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia. Podczas licytacji
zebrano az 5 384 zlote dla chorych dzieci. Serdecznie dziekujemy!

Mali bohaterowie

Akcja organizowana po raz trzeci wérod mieszkancow Mia-
steczka Akademickiego oraz wydziatéw UMCS w dniach 2-3 grud-
nia. Polega na zbiorce pieniedzy (w tym roku 2390 zl) oraz stody-
czy i artykulow antyalergicznych na rzecz Podopiecznych LHD.

Profil na facebooku:

https://www.facebook.com/events/8496284884124 57 *fref=ts
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Poradnia Stomatologiczna
w Domu Matego Ksiecia na tamach
prasy branzowej

»Akcja u$miech bez barier” i Poradnia Stomatologiczna
w Domu Matego Ksiecia docenione przez kolejne czasopismo o te-
matyce medycznej, ,Medical Maestro Magazine”.

Twdj Dar Serca dla Hospicjum,
VI Edycja

Akcja Twdj Dar Serca dla Hospicjum odbyla sie¢ w tym roku
po raz VI. Wolontariuszom Akgcji - dzieciom i mtodziezy ze szkot
i przedszkoli z calego wojewodztwa podziekowalismy koncertem
z udzialem muzykow i grupy zonglerdw, ktory odbyt sie 3 czerwca.
Podczas licznych wydarzen odbywajacych sie w ramach Twojego
Daru Serca dla Hospicjum wolontariusze zebrali dla swoich chorych
rowiesnikow kwote az 54 tysiecy zlotych! Serdecznie dziekujemy!

Marzenia sie spetniajg

O tym, ze marzenia sie spelniajg przekonat sie Marcelek, kto-
ry wraz z mama odwiedzit plan zdjeciowy ich ulubionego serialu
»Ranczo”. Serdecznie dziekujemy Tworcom filmu za zaproszenie!
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Twoj uSmiech dla Matego Ksiecia

»(Usmiechy) Dzieci dla Dzieci” to projekt uczniéw I L.O. im.
Stanistawa Staszica w Lublinie. W budkach fotograficznych, usta-
wionych w miejscach publicznych, na przyktad w Galerii Olimp,
chetni mogli wykona¢ piekne fotografie pamiatkowe, ktore byly
natychmiast drukowane. Dochod ze sprzedazy fotografii zostat
przekazany na rzecz Podopiecznych Lubelskiego Hospicjum dla
Dzieci im. Malego Ksiecia.

Kupujgc leki mozesz rowniez
wspiera¢ Podopiecznych
Matego Ksiecia

Dziekujemy aptekom, ktore wiaczaja sie w akcje Przyjaciel Ma-
lego Ksiecia, organizowang przez firme Lubfarm. Przy okazji za-
kupow w tych aptekach, rowniez mozecie wspiera¢ Podopiecznych
naszego Hospicjum.

17 lat Lubelskiego Hospicjum
dla Dzieci im. Matego Ksiecia,
konferencja prasowa

Z okazji urodzin Matego Ksiecia, ktore przypadaja w pazdzier-
niku, tradycyjnie juz zaprosilismy do naszego Domu dziennikarzy,
aby podzieli¢ sie z nimi tym co dzieje sie u nas i naszych Pod-
opiecznych.

Mikotaj odwiedza Podopiecznych
Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia

Mikotaj i w tym roku pamietal o naszych Podopiecznych. Dzie-
kujemy wszystkim wolontariuszom i darczyncom, bez ktorych nie
bytoby to mozliwe.

WWW.HOSPICJUM.LUBLIN.PL
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WOLONTARIAT

uper wolontariuszka

Sumienna, pomystowa, charyzmatyczna... niezastapiona!

BARTEOMIEJ JASIOCHA
PSYCHOLOG, PRACOWNIK SOCJALNY LHD

f7/5%

ragne Panstwu przyblizy¢ sylwetke naszej Wolonta-

riuszki, Agnieszki. Choc jest ona osoba skromna, jej za-

stugi dla naszych Podopiecznych zastluguja na pochwa-

e, a umiejetnosci na podziw. Osobiscie miatem okazje
wspoltpracowac z nig przy okazji tak zwanego wolontariatu akcyj-
nego, to znaczy pomocy biurowej, badz w organizowaniu jednora-
zowych doniostych dla Hospicjum wydarzen. Z tej tez perspektywy
pokrotce opisze prace naszej wolontariuszki.

Aga bardzo dobrze realizuje sie jako wolontariuszka - przyja-
ciotka, odwiedzajac naszych podopiecznych w ich domach, bawiac
sie z nimi, pomagajac rodzicom w przerdznych pracach. Wielo-
krotnie sprawdzila sie jako koordynatorka prac biurowych takich
jak na przyklad pakowanie prezentow dla naszych podopiecznych
- bedac asystentka Swietego Mikotlaja.

Od 2011 roku cyklicznie pomagatla tez w innych pracach biu-
rowych. Duza sprawnoscia, uwaga i sprytem wykazywata sie poma-
gajac w przyjmowaniu darowizn, sprawdzaniu dat waznosci poda-
rowanych naszym dzieciom produktéw, spisywaniu protokolow,
wycenie.

Mozna odnies¢ wrazenie, ze mnoze zastugi Agnieszki przed-
stawiajac ja niemalze jak superbohatera. No coz... Pisze prawde
i probuje nie pomina¢ zadnej sfery jej pomocy na rzecz naszych
dzieci. Dlatego tez jeszcze jedna wyjatkowa aktywnos¢ zostawitem
na koniec.

Kilkakrotnie juz podczas spotkan rodzin w zalobie prosilismy
Agnieszke o pomoc w opiece nad dzie¢mi. Robita to wyjatkowo, nie
tylko z racji pedagogicznego wyksztalcenia, ale z powodu wktada-
nego w prace serca. Opisa¢, wyliczy¢ mozna jedynie fakty, technicz-
ne aspekty jej zaangazowania w pomoc. Ale poswiecenie i pasje,
jaka temu towarzyszy, czuje sie i zauwaza inaczej i nie sposob je
stresci¢ w artykule tak, by nie brzmiaty groteskowo.

W zwigzku z tym, podkresle jedynie Agnieszko, ze dziekuje Ci
za to, czego ja sie nauczytem od Ciebie, wspotpracujac i przyglada-
jac sie Twojej pracy. Za sumiennos¢, odpowiedzialnos¢, pomysto-
wos¢ i che¢ do pomocy.

Agnieszka Nowicka jest niezastqpionq osobaq. Jej serce, pomoc
i wsparcie sq wielkie i nie do ocenienia Zadnq miarq, ani w zadnej
skali. To, co robi dla podopiecznych, rodzicow i rodzeristwa chorych
dzieci, robi z wielkq pasjq i zaangazowaniem catej siebie. Umie po-

WWW.HOSPICJUM.LUBLIN.PL

rozmawiac, doradzic, zorganizowac aktywnie czas. Moje corki i ja
bardzo mito spedzatysmy caly czas.

EDYTA TUTAJ

MAMA WERONIKI (NASZA PODOPIECZNA) | PATRYCJI

Agnieszka jest wzorem wolontariusza. Poza tym, ze jezdzi do
swoich Podopiecznych, koordynuje jednq z grup wolontariuszy, chet-
nie pomaga rowniez w roznych pracach biurowych. Zjawia sie tam,
gdzie potrzeba kogos do pomocy nagle, z pewnosciq przekonaty sie
o tym rodziny naszych Podopiecznych. Pomaga dyskretnie i natural-
nie, to zaszczyt wspotpracowac z takim Cztowiekiem.

MALGORZATA KOSTEK
KOORDYNATOR WOLONTARIATU MEDYCZNEGO LHD

Przygoda z wolontariuszkq Agnieszkq zaczela sie 2 lata temu.
Polubilismy jq od razu, poniewaz byta charyzmatyczna. Zarazita
nas swojq pasjq do prac plastycznych. Przy kazdym spot kaniu zasta-
nawialismy sie, co nowego wymysli i przy czym tym razem wspolnie
bedziemy pracowac. Pokazata nam rowniez mnostwo nowych za-
baw jak np. gra karciana UNO, ktora jest naszym statym ,punktem
programu”, Gdy ktos miat problemy z pracq domowq, od razu nam
pomagata. Spedzita ze mnq az 8 godzin szykujqc prezentacje na zali-
czenie do szkoly. Zobowiqzata sie, Ze gdy tylko zajdzie taka potrzeba
ona zawsze pomoze. Justyna takze jq strasznie polubita, przy kazdej
wizycie Agnieszka poswieca jej troche czasu. Nawet Marcin, ktory
jest niesmiaty potrafi mowic jej wiele rzeczy ktorych nam nie mowi.
Jest tez bardzo zorganizowana, raz nawet urzqdzilismy wyjazd do
Firleja. Gdy przechodzilismy traume kiedy umarta nasza babcia,
ona wyciqgneta pomocnq dtori i powiadomita innych wolontariuszy,
a takze przyjechata podczas rozarca, by sie mnq zajac. Agnieszka
jest super wolontariuszkq!!!

MAREK
PODOPIECZNY LHD

BIULETYN INFORMACYJNY

WOLONTARIAT

Dlaczego wolontariat

Wolontariat to wielka proba samodyscypliny i odpowiedzialnosci.

AGNIESZKA NOWICKA
WOLONTARIUSZKA LHD

laczego wolontariat? O wolontariacie w LHD myslalam
juz bardzo, bardzo dawno. Z perspektywy czasu wiem, ze
musiatam zwyczajnie do tego dojrzec, dorosnac. Patrzac
z boku wydaje sie, ze jest to pomoc matym, biednym
chorym dzieciom, ktore sa strasznie nieszczesliwe z powodu tego
co je spotkato. Tak naprawde jest to towarzyszenie i dawanie z sie-
bie tego co najlepsze, najcenniejsze. Towarzyszenie w codziennym
zyciu, ale tez pokazywanie i przezywanie chwil, na ktore z powodu
nattoku obowiazkow, brakuje czasu rodzicom czy rodzenstwu.

Wolontariat to wielka proba samodyscypliny i odpowiedzial-
nosci. Z drugiej strony spelnienie i satysfakcja, ze wktadajac tak
mato mozna osiagna¢ i dac¢ tak wiele - co$ co jest cenniejsze niz
rzeczy materialne - swoj czas.

Wolontariat to uczenie sie radosci z matych rzeczy. Wdziecz-
nos¢ za kazdy otrzymany dzien.

JAK TO SIE ZACZELO

Dokumenty zlozylam wiosna 2011 r. Ale dopiero jesienig zo-
stalam zaproszona na wstepng rozmowe i zakwalifikowana na
szkolenie. P6zniej dlugie oczekiwanie na matego Podopiecznego.

SZKOLENIE 17-18 LISTOPADA 2011
MAJ - WRZESIEN 2012

Moja pierwsza rodzina, to rodzina matej Asi z Podgorza - uro-
czej wioski za Kazimierzem Dolnym. Asia ma trojke wspaniatego
rodzenstwa. Poczatkowo czas uptywal nam na wspolnych zabawach
i spacerach. Kiedy mama nabrata do mnie zaufania mogtam juz
w pelni zajmowac sie mata Asia, gdy rodzice pracowali w polu.

LUTY 2013 DO DzIS

Marek - to wspanialy 15 letni chlopiec, ktory uczy mnie za-
trzymania sie, zastanowienia po co tak pedzic przez zycie. Doce-
niania tego, co sie ma, bez ogladania sie co by tu jeszcze zdobyc.
Marek inspiruje mnie do poszukiwania mozliwosci - jak kreatyw-
nie i ciekawie spedzi¢ czas w jednym pokoju. Jest to dla mnie nie
lada wyzwanie. Szukam kolejnych gier, szarad, zabaw. Marek ma
trojke rodzenstwa, ktore chetnie wiacza sie do wspolnych zabaw.
Towarzystwo innych wolontariuszy rowniez bardzo utatwia spra-
we.

CZERWIEC - WRZESIEN 2014
WERONIKA

Weronike poznatam nie przez LHD. Weronika z mamga i sio-
stra mieszka niedaleko mnie. Jest to o tyle ulatwienie, Ze mozna
by¢ czesciej na krocej i lepiej dostosowac sie do potrzeb rodziny.

Z Weronika, jej siostra - Patrycjg i mama Edyta - w lipcu 2014
byly$my na fantastycznym wyjezdzie organizowanym przez LHD.
Spedzilysmy troche ponad tydzien w Zakopanem.

Weronika lubi stucha¢ muzyki - szczegoélnie piosenki ,,0go-
rek”, lubi tez bajki - zaréwno te czytane jak i ogladane.

WWW.HOSPICJUM.LUBLIN.PL
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Rodziny w zatobie

W czerwcowy weekend, 14. 1 15. br., miato miejsce wyjazdowe spotkanie
Rodzin w Zalobie.

potkania takie organizowane sg dwa razy w roku w ra-
S mach duszpasterstwa tych rodzin prowadzonego przez
ojca Filipa. Tym razem rodziny przyjechaly do Janowa
Lubelskiego, do jednego z licznych osrodkéw potozo-

nych w sercu sosnowego lasu.

Sobota byta dniem skupienia i wyciszenia. We mszy $w. przy-
zywaliémy Ducha $w., a ojciec Filip przypomniat, jak dziata Duch
w nas, gdy tego chcemy, gdy otworzymy sie na jego dzialanie. Byt
tez czas na spacer, ktory konczyl sie ucieczkg przed deszczem, byty
wspolne positki, spotkanie w grupach by przegada¢ pewne sprawy,
wyrazi¢ emocje, dzieli¢ sie refleksjami i wspomnieniami. Wreszcie
byta i zabawa - po meczu pitki kopanej, ofiar w ludziach nie bytlo,
ale trzeba bylo szy¢ spodnie... Byl tez czas na ognisko, §piewy przy
gitarze i nocne Polakow rozmowy...

To wzywanie Ducha $w. miato swe konsekwencje, ktére odczuli
chyba wszyscy uczestnicy spotkania. W naszych sercach zapanowat
spokdj, a niedziela - c0z - niedziela planowala sie sama. Dzialo sie
to z Boza wola i pomoca, a szum wiatru mogt by¢ szumem skrzydet
Ducha.

Dzien ten rozpoczelismy wspolnym $niadaniem. Potem uczest-
niczyli$my razem we mszy $w. w janowskim kosciele pw. $w. Ja-
dwigi. Piekne, jasne i przestronne wnetrze tej Swiatyni doskonale
podkreslalo atmosfere wspolnej modlitwy i chrzescijanskiej rado-
$ci. Cho¢ dzien do upalnych nie nalezal, w sercach byto nam ciepto.
Dar spotkania sprawia, ze pogoda nie ma wielkiego znaczenia.

Ta niedziela byla poswiecona Trojcy Swietej i caly dzien odno-
siliSmy wrazenie, ze Bog kieruje naszymi krokami i czuwa. Wraca-
jac ze swiatyni trafiliSmy do mini-muzeum kolejki waskotorowej,
potem do muzeum przyrodniczego mieszczacego sie w tutejszym
nadlesnictwie. Gdy juz poznaliSmy w teorii bogactwo lokalnej
przyrody, przyszed! czas na (dostowne) posmakowanie jej. Wyru-
szylismy na spacer po lesie, my jedlismy jagody, a komary nas...
Taki spacer po lesie, probowanie jagod, wstuchiwanie sie w $piew
ptakow i glos w swoim sercu to idealny relaks, wyciszenie i odpre-
zenie dla ciala i dla ducha.

Po doznaniach przyrodniczych wynikajacych z obcowania
z naturg, padto hasto: a moze troche historii? Nasza wizyta w Ja-
nowie zbiegla sie z hucznymi obchodami 70. rocznicy bitwy na
Porytowym Wzgorzu, fetowanymi przez mieszkancow, komba-
tantow i ich rodziny, wojsko i zaproszonych gosci. Gdy dojechali-
s$my na historyczne miejsce, uroczystosci wtasnie dobiegaty kon-
ca. Podziwialismy wielki pomnik, pomodlili$my sie nad grobami
polegtych. Kolejna atrakcja, ktora zaplanowala sie sama, byly
doznania kulinarne, posmakowanie wojskowej tradycji w postaci
grochowki z prawdziwej kuchni polowej. Niedziela leniwie toczy-
la sie dalej.

WWW.HOSPICJUM.LUBLIN.PL
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Jeszcze tylko obiad w osrodku i nadszed! czas powrotu do swo-
ich domow, z nadzieja na nastepne spotkanie, ktore zawsze jest da-
rem, na ktore zawsze czekam, jak inne rodziny w zatobie.

Nasze janowskie spotkanie przebiegalo dla mnie pod znakiem
i natchnieniem Ducha $wietego. Byt czas i na modlitwe, i na zabawe
z dzie¢mi - podziekowania dla pani Agnieszki i pana Bartka, - i na
spacery po zywicznym lesie, i na piosenki przy ognisku, i na spotka-
nie z historia. Czas w ogole ptynat jakos inaczej, spokojniej. Mogli-
$my odetchna¢, zapomnie¢ o ktopotach, pozwoli¢ Duchowi dziata¢
w nas, by nabrac sit do dzialania i wiary, Ze to, co robimy jest dobre.
Moglismy przypomnie¢ sobie te biblijna prawde, ze to on - Duch
- jest sprawca wszystkiego we wszystkich, ze w Nim dziatamy, w Nim
oddychamy. I Ze warto czesciej zaprasza¢ Go do swego serca.
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WAKACJE 2014

Nasze wspomnienia
Z Zakopanego

asz pobyt w Zakopanem rozpoczal sie 2 lipca 2014 r.

N Zakopane powitalo nas burzg i ulewnym deszczem.

Zamieszkalismy w domku wczasowym ,Batandowka”

- to piekny goralski dom. Parter domu zajmowany byt
przez trzy rodziny, bedace pod opieka LHD im. Malego Ksiecia
w Lublinie. W pokoju mielismy do dyspozycji tazienke z pryszni-
cem, wygodne spanie, TV i potrzebny sprzet, oraz dobrze wyposa-
zona kuchnie. Rowniez do naszej dyspozycji mielismy duzy salon,
w ktorym moglismy sie wszyscy spotkac i porozmawiac, co zreszta
czynilismy.

W nastepne dni gory witaly nas piekna, stoneczna pogoda.
Zwiedzilismy Krupowki, do ktorych mieliSmy 10 min. drogi. Zwie-
dzajac piekng okolice. ,Zdobylismy” - Gubatowke wchodzac na jej
szczyt, podziwialiSmy skocznie narciarskie, pieszo dotarliSmy do
Kuznic, a u podnoza Kasprowego Wierchu podziwialismy szumia-
ce gorskie potoki i cudowne widoki gor. Wracajac z naszych ,gor-
skich” wypraw wstepowali$my na pyszny domowy obiad do ,Rusal-
ki”, ktora znajdowata sie blisko naszej ,Batandowki”. Pracownicy
naszego domu wczasowego stuzyli nam pomoca, udzielali nam
cennych wskazowek, jakie szlaki warto zwiedzi¢, dokad sie wybrac.
To co dobre niestety szybko sie konczy. Nasze dni pobytu w Zako-
panem, dzien po dniu szybko mialy, trzeba byto wraca¢ do domu.
Pozostaly piekne wspomnienia duuuzo zdje¢ i che¢ do ponownego
wyjazdu w gory.

Dziekujemy naszemu sponsorowi LHD im. Matego Ksiecia
w Lublinie za umozliwienie nam pobytu w Zakopanem, dzieki temu
moglismy oderwac sie od codziennego zycia i mito spedzi¢ czas.
Do zobaczenia za rok. HEJ!!!

HALINA DRAPALA Z MARTA | RADKIEM

Odskocznia od codziennosci

akrecona Akcja Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci. Za-
miana plastikowych nakretek na tygodniowe wczasy dla

Z nieuleczalnie chorych Dzieci, jest ich spelnieniem ma-

rzen, dla rodzenstwa i rodzicow wielka odskocznig od
rutyny i codziennosci.

Samotnie wychowuje dwie corki. Decyzja o wczasach w Zako-
panym nie nalezata do atwych, bytam peina obaw jak Weronika
zniesie podroz, jak bedzie czula sie w nowym miejscu. Sadzitam, ze
tak jak w domu wymaga czestej inhalacji, odsysania, tlenu, ze tam
tez tak bedzie i niewiele uda sie nam zobaczy¢. Jak wielkie bylo
moje zdziwienie gdy okazalo sie, ze Weronika w Zakopanym nie
wymaga ani inhalacji, ani sprzetu wspomagajacego. Spedzatysmy
cale dnie na szlakach zwiedzajac gory, jaskinie, stawy i okolice.

Dzieki Pani Agnieszce, naszej wolontariuszce, ktora zapewnita
nam szereg atrakcji i mowila co warto zobaczyd, tak wiele zwiedzi-
lismy.

Jako mama odpoczelam psychicznie od codziennych zmar-
twien i trosk, nabratam energii i sily do stawiania czola w walce
z choroba corki na dlugi czas. Ciesze sie, Ze moja decyzja o wyjez-
dzie byla taka a nie inna. Pragniemy podziekowac za urlop w tak
urokliwym miejscu.

Zachecam Was Wszystkich do zbierania zakretek, to ,NIC WAS
NIE KOSZTU]JE”, a na naszym przykladzie widzicie jak wielka ra-
dosc¢ sprawia dzieciom i pomaga speini¢ ,Marzenia”. Dziekujemy!

MAMA WERONIKI

WWW.HOSPICJUM.LUBLIN.PL
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WAKACJE 2014

Witam, dzieki Zakreconej Akcji spedzilismy wspaniaty tydzier
nad morzem, w Kqtach Rybackich. Olesiowi wyraznie stuzyto rzes-
kie, morskie powietrze i dtugie spacery na rekach taty. Dla nas, ro-
dzicow, byta to okazja do zmiany otoczenia, mozliwosc¢ poznania
innych podopiecznych LHD i ich rodzin, a dla rodzenstwa naszych
chorych szkrabow - najwspanialsze wakacje w ich Zyciu.

Dziekujemy wszystkim zaangazowanym w akcje zbierania na-
kretek oraz organizatorom wypoczynku za wspaniaty wyjazd i moz-
liwosc natadowania akumulatorow na caty rok.

RODZICE OLKA DANILUKA

Olek, Ania, Marysia, Basia i Lenka z mamami

Z catego serca chcielismy podziekowac Hospicjum i wszystkim
uczestnikom ,,Zakreconej Akcji za te cudowne wakacjie, ktore dzieki
nim moglismy spedzic nad morzem razem z Amelkq i Filipem. Dzieki
Wam Amelcia catymi dniami rozkoszowata sie morskq bryzq i przez
caty nasz pobyt czuta sie swietnie, jak widac na niektorych zdjeciach

Y

Cieply piasek, zimna woda - byto mito, wracac szkoda...

byta w ,siodmym niebie” :) Filipek rownieZ nie mog nacieszyc sie mo-
rzem i nadmorskq plazq, ktora dawata super mozliwosci do zabawy.

Jeszcze raz serdecznie dziekujemy i dalej nie przerwanie zbiera-
my nakretki dla wszystkich podopiecznych Hospicjum. Zachecamy
wszystkich do udziatu w ,Zakreconej Akcji”.

Dzieki Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia mielismy okazje wyjazdu do Zakopanego, zwiedzilismy wiele ciekawych miejsc i wypoczeli-
smy. Jednak wszystko co dobre szybko sie koriczy, wiec trzeba byto wracac do codziennych zajec. Bardzo dziekujemy za zaproszenie.

WWW.HOSPICJUM.LUBLIN.PL
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/akrecona akcjo

Zbieranie plastikowych zakretek jest nawykiem wszystkich przyjaciot Lubelskiego
Hospicjum dla Dzieci im. Malego Ksiecia. Dzieki Waszemu nieustannemu zaangazo-
waniu Zakrecona Akcja przybiera wciaz nowe formy i zyskuje nowych ambasadorow.

apraszamy wszystkich juz zbierajacych zakretki i tych
zainteresowanych ich zbieraniem na rzecz Podopiecz-

Z nych Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci im. Matego

Ksiecia do regularnego odwiedzania strony interneto-
wej www.zakreconaakcja.pl, gdzie znajdziecie aktualne informacje
o punktach zbiorki, mozliwosciach przekazania zakretek i relacje
z wydarzen - konkursow i akcji w plenerze.

Na www.zakreconaakcja.pl prezentujemy przyjaciot akcji. Do
grona zbierajacych zakretki, wzorem klubu MKS Lublin dolaczyt
w tym roku klub pitkarskiej ekstraklasy Gornik Leczna. Ich sladem
poszto Radio Taxi 919 z Lublina, taksowki tej korporacji zwane
mobilnymi zakretkozercami umozliwiaja przekazanie nam zakre-
tek z dowolnego miejsca miasta. Wystarczy zadzwoni¢ na centra-
le Radio Taxi 919! Zakretki bedzie mozna zostawia¢ rowniez na
oznaczonych stacjach paliwowych.

W wakacje w Centrum Warszawy, wraz z Magdaleng Rozczka,
skutecznie zachecaliSmy mieszkancow stolicy do zbierania zakre-
tek. Nieoceniona jest pomoc naszych statych partnerow firmy GPR
Guma i Plastik Recycling, firmy Siédemka oraz wszystkich osob
i organizacji, ktore pomagaja w organizacji transportu, dziataniach
logistycznych i reklamowych zwiazanych z Zakrecona Akgcja.

Przeczytajcie wspomnienia rodzin Podopiecznych z wyjazdow
wakacyjnych, ktore byly mozliwe dzieki Zakreconej Akcji. Mamy
nadzieje, ze coraz wiecej 0sob bedzie uczyc sie, jak zamienia¢ §mie-
ci w radosc chorych dzieci!

Zakrecon-kcja

TA STACJA BIERZE UDZIAL W ZAKRECONEJ AKCJI

Zakrecon kcja

Lubelskie Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia

ZAMIEN SMIECI
W RADOSC
CHORYCH DZIECI!

ZBIERAMY PLASTIKOWE ZAKRETKI

WWW.HOSPICJUM.LUBLIN.PL
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Poradnia
stomatologiczna

Leczenie stomatologiczne osob niepelnosprawnych i dzieci
specjalnej troski w Poradni Stomatologiczne;j
w Domu Malego Ksiecia w Lublinie

ubelskie Hospicjum dla Dzieci im Matego Ksiecia od

I_ 1997 roku obejmuje kompleksows opieka medyczna

najciezej chore dzieci, z terenu wojewodztwa lubelskie-

go, w ich domach. W trakcie rozwoju i wzrostu osrodka,

powstata Poradnia Stomatologiczna w Domu Malego Ksiecia, pod

kierownictwem doktor Malgorzaty Borowskiej. Tak powstala jed-

nostka medyczna, ktora realizuje kompleksowa, dtugofalowa opie-

ke stomatologicznga dla najtrudniejszych pacjentéw w kazdym wie-

ku - dzieci niepelnosprawnych, przewlekle i terminalnie chorych,
z utrudnieniami w kontakcie.

Poradnia Stomatologiczna w Domu Matego Ksiecia to zespot
lekarzy i personelu medycznego, ktorzy podjeli sie realizowania
zabiegdw stomatologicznych w znieczuleniu ogdlnym. Ta oferta,
realizowana na podstawie kontraktow z NFZ, przyniosta pozytyw-
ny przetom w mozliwosciach poprawy ogolnej jakosci funkcjono-
wania podopiecznych Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci im. Ma-
tego Ksiecia. Zesp6l medyczny Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia podkresla, Ze planowo prowadzone leczenie
stomatologiczne pozwala im skuteczniej prowadzi¢ leczenie obja-
wowe u podopiecznych.

Z kazdym rokiem Poradnia Stomatologiczna w Domu Matego
Ksiecia odnotowuje wieksza liczbe zgloszen pacjentéw niepeino-
sprawnych, przewlekle i terminalnie chorych, z utrudnionym kon-
taktem, ktdrzy nie uzyskali pomocy w innych gabinetach stomato-
logicznych. Dlatego kierownik jednostki, dr Malgorzata Borowska,
wraz z zespotem, podejmuje rowniez dziatania edukacyjne skiero-
wane do lekarzy stomatologoéw oraz akcje interwencyjne na rzecz
jednostek pomocowych dla 0sob niepelnosprawnych.

Przyktadem takich dziatan jest akcja Usmiech bez Barier, ktora
od 5 lat towarzyszy targom Central European Dental Exhibition
w Poznaniu i zaktada przekazywanie wiedzy Poradni Stomatolo-
gicznej w Domu Matego Ksiecia innym podmiotom realizujacym
zadania z zakresu stomatologii - odnosnie zasad opieki nad trud-
nym pacjentem, mozliwosci leczenia w znieczuleniu ogdlnym, pra-
cy z pacjentem w warunkach utrudnionej komunikacji. Rownolegle
prowadzone sa wizyty w terenie, podczas ktorych lekarze z Poradni
Stomatologicznej w Domu Matego Ksiecia odwiedzaja szkoty spe-
cjalne i inne jednostki pomocowe realizujac programy profilak-
tyczne i udzielajac koniecznej pomocy.

Poradnia Stomatologiczna w Domu Matego Ksiecia w Lubli-
nie to miejsce wyjatkowe, poniewaz nie tylko zapewnia komplek-
sowa opieke stomatologiczna realizowana przez najlepszych spe-
cjalistow, ale rowniez dlatego, ze Ci specjalisci to ludzie wielkiego
serca.

WWW.HOSPICJUM.LUBLIN.PL
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Lista pacjentdw LHD im. Matego Ksiecia 2014

NAZWISKO

© 1IMIE

Il
2,

13.

14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.

22,

23.

24,

25,

26

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

Magdalena A.
Patryk R.
Grzegorz T.
Krystian Sz.
Mateusz S.
Marek N.

Amelia A.
Jakub Sz.

Julita G.
Julia M.
Katarzyna Z.

Maciej S.
Emilia Sz.

Jacek G.
Weronika N.
Aleksandra K.
Szymon K.
Maja Z.
Jakub J.
Zofia M.

Marcel R.

Emilia S.

Amelia S.

Mateusz P.

Justyna W.

Michat K.

Maja K.
Mateusz S.

Maria P.

Antoni K.
Malwina T.

Katarzyna R.

Michat O.

ROZPOZNANIE

Choroba Bourneville-Pringle’a
Zespot Kartagenera

Zespot Cornelii de Lange
Przepuklina oponowo-rdzeniowa
Rdzeniowy zanik miesni
Rdzeniowy zanik miesni

Zespot Edwardsa

Stan po urazie komunikacyjnym, padaczka pourazowa,
tfracheotomia

Zespot Edwardsa

Postepujgca encefalopatia

Encefalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna

Zespot Edwardsa, Zespdt Klinefeltera, niedoczynnosc¢ tarczycy

Zespot Arnolda-Chiariego, stan po operacji przepukliny opo-
nowo-rdzeniowej, tracheotomia

Mozgowe porazenie dzieciece, padaczka
Hiperglicynemia nieketotyczna

Encefalopatia

Epidermoalisis bullosa dystrofika

Zespdl wad wrodzonych

Mobzgowe porazenie dzieciece
Chondrodysplazja punktowa

Zespot Arnolda-Chiariego, wodogtowie wrodzone

Zespot wad wrodzonych, przewlekta niewydolno$¢ odde-
chowa, wada serca

Przewlekta niewydolno$¢ oddechowa, wada serca, mar-
sko$¢ prawej nerki

Choroba Hallervordena-Spatza
Ceroidolipofuscynoza, padaczka

Zespot wad wrodzonych, wada serca, tracheostomia, zespot
Costello, Rhabdomyosarcoma embryonale

Zespot Pierre Robina, polisyndaktylia palcéw dtoni, wada
serca wrodzona (ASD, VSD) nerka skrzyzowana, wrodzone
zwichniecie bioder, stabe przyrosty masy ciata

Guz pnia mézgu

Wczesniactwo, encefalopatia, stan po zapaleniu opon
mozgowych, padaczka lekooporna

Encefalopatia niedokrwienno-niedotlenieniowa, ciezka
zamartwica urodzeniowa, uszkodzenie CUN i stuchu

M.P.Dz. tfracheostomia, padaczka lekooporna G.40.1

Zespot Struge’a Webera, padaczka lekooporna, zapalenie
ptuc, opodzniony rozwdj psychoruchowy

Niewydolnos¢ krazenia, stan po niedotlenieniu OUN, wrodzo-
na wada serca pod postacig odejscia obu naczyn z prawej
komory, niedoczynno$¢ tarczycy

DATA
URODZENIA

1987
1996
1989
2000
1992
1999

2008

1991

2008
2000
2006
2005

2001

2000
2002
2009
2009
2009
2002
2009
2010

2010

2009

1998

2004

2011

2011

2004

2011

2012

1995

2011

1995
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DATA ZGONU/
LA WYPISU
zgon 08.04.2014
wypis 31.10.2014
wypis 15.01.2014

WWW.HOSPICJUM.LUBLIN.PL



LUBELSKIE HOSPICJUM DLA DZIECI IM. MALEGO KSIECIA

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41,

42.

43.

44,

45.

46,

47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

55.

56.
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Kacper P.

Bartosz W.

Dorota O.

Emilian S.

Oskar G.

Michat C.

Anna S.

Maja A.

Kamila K.

Mateusz S.

Michat M.

Amelia M.

Aleksander D.

Michat R.

Kalina M.

Michat K.

Aleksander K.

Agata W.

Aleksandra K.

Filip Z.

Weronika O.

Jan Z.

Weronika T.

Mdbzgowe porazenie dzieciece G 80.1, matogtowie, padacz-
ka, przepuklina oponowo-mdézgowa

Zespot wad wrodzonych (Roszczep podniebienia, cechy dys-
moirfi, stopy ptasko-koslawe, zaburzenia rozwoju palcéw obu
stop) Q 89.7 Stan po pyloromiotomi, fracheostomia

Przewlekta niewydolnos¢ oddechowa J96.1, zespdt wad
wrodzonych. Encefalopatia nieokreslona P91.9, stan po
pyloromiotomii i wytonienieniu gastrostomii. Wrodzony Swist
krtaniowy Q31.4

Mdzgowe porazenie dzieciece - stan b. ciezki G 80.1, po-
daczka

Ceroidolipofuzcynoza Typ Il E75.4, padaczka objawowa
G40.2

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

Zespot Edwardsa Q91.3, Ubytek przegrody miedzykomoro-
wej. Zdwojenie nerki prawej. Wrodzony moczowdd olbrzymi.

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

Zespdt Retta G31.8, padaczka, przewlekta niewydolnosé
oddechowa J96.1, ciezkiego stopnia encefalopatia F73.

Dysplazja oskrzelowo-ptucna P27.1, skrajne wczesniactwo
P07.2, stan po krwawieniu do i okotokomorowym | i Il stopnia,
retinopatia wczesniakdw I/l stopnia H 35.1, niedokrwistos¢
wczesniakow H35.1, obustronne przepukliny pachwinowe
K40.2

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

Trisomia 18 Q91.3, wada serca (PFO, niedomykalnos¢ zo-
stawki aortalnej), niedokrwistos¢ wczesniakdw, rozmiekanie
istoty biatej mdzgu, zespdt zageszczonej zotci, hipotrofia w/
maciczna, stan po zap. ptuc, nerka podkowata

Skrajne wczesniactwo 25hbd (780g.), dysplazja oskrzelowo-
ptucna, drgawki, encephalopatia, obs.cordi FOP/ASD Il, obs.
CUN, przepuklina pachwinowa prawostronna, spodziectwo

Niewydolno$¢ oddechowa przewlekta J96.1, stan po opera-

cji atrezji przetyku i zaopatrzeniu dwoch przetok przetykowo-

tchawiczych, stan po rozszerzeniu przetyku, tracheomalacja

ze zwezeniem tchawicy J42.0, gruczolakotorbielowatosc dol-
nego ptata ptuca prawegoQ33.0, niedoczynno$¢ wrodzona

tarczycy, tracheostomia

Niedrozno$¢ nozdrzy tylnych 30.0, zespdt wad wrodzonych,
podejrzenie zespotu Crousona, fracheostomia, wczesniak 35
hbbd Q 07.3

Choroba Gauchera typ Il, E75.2

Dysplazja oskrzelowo-ptucna, wodogtowie pokrwotoczne
G91.8, matogtowie, ubytek przegrody miedzyprzedsionkowej

Wada rozwojowa przedniego dotu czaszki Q04.8 (holopro-
zencefalia). Matogtowie. Wady rozwojowe konczyn (polidak-
tylia, syndaktylia). Ubytek przegrody miedzyprzedsionkowe;j.

Encephalopatia.Q21.1, Delecja chromosomu 15 G93.4,
ASDII Q21.1 Stan po fundoplikacji i wytonieniu gastrostomii
odzywczej

Zespot Downi. Padaczka. Przewlekia niewydolnos¢ odde-
chowa J96.1

Przewlekta niewydolnos¢ oddechowa J96.1, tracheostomia,
osteochondrodysplazja z uposledzeniem wzrostu kosci dtu-
gich i kregostupa, skolioza

Ztozona wada serca. Wrodzone zarosniecie odbytu. Kolosto-
mia.Tracheostomia. Przewlekta niewydolno$¢ oddechowa

MPDz., padaczka, niedoczynnosc tarczycy, uposledzenie
rozwoju psychoruchowego

2007

2012

2012

1996

2007

2003

2013

2012

1996

2013

2008

2013

2013

2013

2013

2012

2013

2013

2013

2012

2002

2013

2000

WYpis

zgon

wypis

wypis

zgon

wypis

zgon

wypis

wypis

wypis

31.10.2014

19.04.2014

30.09.2014

31.03.2014
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Wiktor Dz.

Tymoteusz K.

Jan K.

BIULETYN INFORMACYJNY

Zespot wad wrodzonych, wezesniactwo 30Hbd P07.3, ile-
ostomia, dysplazja oskrzelowo-ptucna, podejrzenie chondro
dystrofii, obs. serca FOP/ASDII 21.0, Q21.1

Mukowiscytoza-postac ciezka E84.1 Przewlekla niewydolnos¢
watroby K72.1

Wrodzona wada serca ASDIl, Q21.0, dextrokardia, wrodzona
wada rozwojowa tchawicy, tracheostomia, stan po operacii
wrodzonej niedroznosci przetyku, wrodzone zaro$niecie
odbytu, kolostomia

Choroba demielinizacyjna OUN, leukodystrofia nieokreslo-
na G37.9, padaczka nie okreslona G40.9, wrodzone wady
rozwojowe mozgu, agenezja ciata modzelowatego Q04.9,
wrodzona rybia tuska Q80.9, nadcisnienie tetnicze 115.9,
niedoczynnos¢ tarczycy E03.9, niedostuch, mnogie wady
kostne, wiotkos¢ krtani, lejkowata kip H91.9

Przepuklina mézgowa, wodoglowie wew. Choroba Hirsch-
prunga. Kolostomia.

Szczegolne Zespoly padaczkowe z hypsarytmiq i SBA. Ence-
falopatia padaczkowa. Dysplazja biodra prawego.

Wrodzona wada serca, niewydolnos$¢ serca nie okreslona
150.9, zaro$niecie pnia ptucnego Q25.5, stan po udarze nie-
dokrwiennym 163.8, gastrostomia

Padaczka G40.9, zaburzenia przemian kwasdw ttuszczo-
wych (Adrenoleukodystrofia) E03.9, niedoczynnosc tarczycy
nieokreslona

Encefalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna, niedowiad
spastyczny czterokonczynowy, padaczka objawowa

Dysplazja oskrzelowo-ptucna, skrajne wczesniactwo (27hbd),
zespot wad. Tracheostomia.

Wrodzona wada serca-wspdlny kanat przedsionkowo komo-
rowy, wczesniactwo, tracheostomia.

Mnogie wrodzone wady rozwojowe, podejzenie zespotu
Goldenhar, wady rozwojowe mdzgu, ubytki przegrody
miedzykomorowej, zaburzenia potykania, niedowtad n.VII po
stronie prawej

Achondroplasja, wrodzona wada rozwoju kosci czaszki
i twarzy

Narodzili sie dla Nieba

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

JULIA B.
ur. 28.04.2006, zm.15.05.2014

MICHAL C.
ur. 08.11.2003, zm.19.04.2014
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WYpIs 30.09.2014

MICHAL M.

ur. 06.09.2008, zm. 18.06.2014
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