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O.DRFILIP LESZEK BUCZYNSKI
prezes Lubelskiego Hospicjum
dla Dzieci im. Matego Ksiecia

TYTULEM WSTEPU

Jesli prawda jest. . .

Jesli prawda jest, ze zrealizujg sie wszystkie
propozycje Ustawy,Za zyciem”, to bedzie-
my mieli: hospicja perinatalne (teraz ich
legalnie nie ma), stacjonarne hospicja dla
dzieci (teraz ich legalnie nie ma), opieke
medyczna, takze te wysoko specjalistycz-
ng dla matek, u ktérych dzieci stwierdzono
duze prawdopodobienstwo wad letalnych
(opieke poza kolejnoscia i za darmo),
opieke psychologiczng (poza kolejnoscig
i za darmo), pordd w szpitalu Il poziomu
referencyjnosci, rehabilitacje lecznicza,
zaopatrzenie w wyroby medyczne
(takze bezptatnie), pomoc prawng
(bezpfatnie), mozliwos¢ otrzymania
mieszkania (pewno z czynszem opta-
canym w czesci przez opieke socjal-
ng), osobistego asystenta rodziny od 10
tygodnia cigzy, ktéry upowazniony przez
rodziny, bedzie — poza wszelka kolejnoscia —
koordynowat wyzej wymieniong pomoc. Po-
nadto, uwzglednione w tej opiece sg rodziny
z dzie¢mi nawet z orzeczeniem niepetno-
sprawnosci w stopniu lekkim. W powyzszym
kontekscie te cztery tysigce, po urodzeniu
dziecka staje sie dodatkiem.

Kolejng wazng kwestig jest finansowa-
nie hospicjow. Z naszych informacji, ktére

udafo sie pozyska¢, od 1 stycznia 2017 roku
zostang znacznie zwiekszone kwoty tzw.
osobodnia. W chwili obecnej NFZ finansuje
ok. 50% wydatkow. Pozostata, brakujaca
suma to Wasze, drodzy Panstwo wsparcie.
Oczywiscie nie licze na 90-100% finanso-
wania, ale niech, by byto 65-75% to hospi-
cja uznatyby to za taki maty cud.

Oczywiscie daleki jestem od jakich-
kolwiek politycznych opinii, bo przeciez
choroba, umieranie, czy $mierc sg ponad
wyznaniowe. Tez sobie zadaje pytanie, skad
na to znajda sie pienigdze, ale jest to troche
pytanie retoryczne.

Jesli prawda jest, ze rozporzadzenia do
ustawy wejda w zycie 1 stycznia 2017 roku
i pokaza one praktyczng $ciezke realizowa-
nia ustawy zgodnie z jej duchem i obietni-
cami, to bedzie to wielka zmiana na lepsze,
czyli spetni sie zyczenie wszystkich Pola-
kow, by skutecznie pomagac, a nie karac.

Jesli prawda jest...
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RODZINA PANSTWA JABLONSKICH

WSZYSTKO MIALO BYC DOBRZE, A WSZYSTKO JEST ZLE...

Kruszynka

atalka przyszta na $wiat 7.10.2016

r. Witalismy ja z niepokojem.

Miata by¢ z nami chwile, a moze

nawet chwileczke, a jest juz tyle
dni... Bardzo bylismy wzruszeni i szczesli-
wi, ze moglismy tuz po porodzie przywitac
sie z coreczka, przytuli¢ jg i ochrzci¢. Prze-
kredlita pierwsze czarne scenariusze. W tej
kruszynce tkwi wola zycia. Jest taka sliczna
i drobniutka, a zarazem taka silna.

Zamieszkata w naszych sercach od razu
jak tylko sie dowiedzielidmy, Ze istnieje.
Jest wymarzong, wyczekang i ukochang
céreczka swoich rodzicéw i siostrg dwdch
braci. Pokochalismy swojg kruszynke jesz-
cze przed przyjsciem na Swiat.

W 12 tygodniu ciazy badanie USG zasia-
to w nas pierwsze ziarno niepokoju. Fala
wsteczna w DV. Strach, niepokdj i szybka
wizyta nastepnego dnia u innego lekarza,
ktory nie potwierdzit wczesniejszej dia-
gnozy. To nas troche uspokoito, ale nie do
konca. Kolejne badanie USG w 21 tygodniu

cigzy i kolejna diagnoza — wada serduszka.
Koarktacja aorty, by¢ moze przerwany tuk
aorty i skierowanie do Warszawy na echo
serca. W poradni USG Agatowa pani prof.
Joanna Szymkiewicz — Dangel potwierdzi-
ta wade serca, koarktacje aorty z hipoplazjg
tuku aorty. Wtedy mieliémy jeszcze nadzie-
je na operacje. Kolejne 5 tygodni spedzone
na oddziale patologii cigzy w szpitalu przy
ul. Karowej i badanie cytogenetyczne odar-
ty nas z marzert o normalnym, zdrowym
zyciu malutkiej. U naszej nienarodzonej
céreczki zdiagnozowano zespdt Edward-
sa, przerwany tuk aorty i ubytek przegrody
miedzykomorowej.

To byt dla nas najtrudniejszy czas, kiedy
dowiedzielismy sie o chorobie malerikiej i,
7e by¢ moze bedziemy musieli sie z nig po-
zegnac. Bardzo sie wtedy balismy i dalej sie
boimy. Bylismy petni obaw m.in. dotycza-
cych porodu i potogu. Ale co bardzo nam
pomogto, gdy nie wiedzielismy co nas
czeka, to pomoc psychologa, lekarzy i roz-
mowy z ojcem Filipem, z ktérych wynikato,

ze bedziemy mogli przytuli¢ malerika, byc¢
Z nig ile bedzie nam dane i, ze nie bedzie-
my z tym sami.

Wierzymy, ze mozemy liczy¢ na wsparcie
Hospicjum Matego Ksiecia. Cieszymy sie, ze
mozemy by¢ z Natalka, cho¢ nie jest to dla
nas fatwy czas.

Nadal nie mozemy sie oswoi¢ z mysla,
ze kiedy$ bedziemy musieli sie z nig poze-
gnac. Choc jest z nami dopiero niewiele dni
tojuz zdazyta da¢ nam wielka lekcje mitosci
i wiary. Zblizyta nas do siebie i uswiadomita
Co jest naprawde wazne. Ze zycie chocby
najbardziej kruche jest co$ warte. Ze wazne
jest Tu i Teraz, Razem. Nawet gdyby miato
to trwac tylko chwile. Ze zawsze mozna
podja¢ dobrg decyzje, ze zawsze lepiej jest
dac niz odebra¢, a wszystko lezy w rekach
Boga.

Wszystko miato by¢ dobrze, a jest... do-
brze. Tylko troche smutniej.

Dorota i Tomasz Jabtoriscy,
rodzice Natalki
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Mija rok w naszym Hospicjum
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stawicielki A AARATHALA 180 6101
moskiewskie-

go hospicjum CZERWIEC 2016

Stowarzyszenie Alwernia Franciszkariskie
Dzieto Promocji Mtodziezy i Rodziny przyznato
nam nagrode ,,PAX ET BONUM”

,Dom
zlatarniq” é)
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Certyfikat Partnera

Olimpiady Specjalne Polska nadaja
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WRZESIEN
2016

Nasza Porad-
nia Stomatolo-

LuseLsKIEMU HOSPICIUM DLA DZIEC! 1M, MALEGO KSIECIA = PORADNI STOMATOLOGICINE ) giczna zacze,a
. T RO . wspdtprace z
Partnera Kampanii ,Zdrowa Spotecznoéé Olimpiad Specjalnych” Ollmpladaml
ool Specjalnymi
setsmstinn Polska, ktérych
— prezesem jest
Anna Lewan-
dowska

WRZESIEN 2016
Podczas Europejskiego Festiwalu
Smaku hospicyjne wolontariuszki
zbieraty pienigdze na rzecz Matego
Ksiecia

PAZDZIERNIK 2016

Wypisanie Podopiecznego spod opieki
Hospicjum ze wzgledu na poprawe
stanu zdrowia zdarza sie bardzo
rzadko. Laurze sie to udato!

[CE
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HISTORIA JASIA

Dziecko do zadan specjalnych

ineto doktadnie 7 lat, kiedy

na $wiecie pojawit sie Jasiek.

Kiedy wracam do tamtych

dni, wiasnie wtedy przezywa-
lismy najtrudniejsze chwile naszego zy-
cia. Nigdy podczas trwania mojej cigzy
nie przyszto mi do gtowy, ze moje dziec-
ko pojawi sie na swiecie w 25 tygodniu
Cigzy. Waga urodzeniowa Jasia to 1020
gram, a juz w pierwszej dobie spada do
850 gram, ale waga to nie wszystko.

Niestety dojrzatos¢ narzadéw mo-
jego syna to druga sprawa. Jasio jako
skrajny wczesniak w pakiecie otrzymat
niemalze wszystkie ksigzkowe ,przy-

padtosci’, ktére pokazuje medycyna. Na
oddziale intensywnej terapii spedzilismy
nieprzerwanie prawie sze$c¢
pierwszych miesiecy jego
7ycia. A potem to tak raz
na dwa, trzy tygodnie
wracalismy ponownie
do szpitala. Odpornos¢
mojego dziecka byla zerowa,
kazdy katar galopujaco przeobrazat sie
w zapalenie ptuc i kolejny prawie mie-
sieczny pobyt w szpitalu.

Myslac teraz o tym permanentnym
stresie, w ktérym funkcjonowata na-
sza rodzina wiem, Ze teraz dam rade ze
wszystkim, ale z drugiej strony zastana-
wiam sie jak to przezytam. A najwiek-
szg nadziejg, pomimo tych ogromnych

ZDROWY JASIO Z GITARA

Przyjaciel Matego Ksiecia - Dzieki

f TR T Instytut Monitorowania Me- Szymome!
m ! !:i i ‘j ira ‘i diéw przez 24 godziny na dobe
: ‘ $ledzi dla nas polskie media.
- Dzieki temu Hospicjum wie kto
i jak pokazuje je w $rodkach masowego przekazu ta-
kich jak telewizja, prasa, radio i internet. Jest to szcze-
golnie wazne w okresie, kiedy Maty Ksigze zacheca
do dotaczenia do ludzi o WIELKICH sercach i przeka-
zanie na rzecz Hospicjum 1 % podatku. Dziekujemy ! peten zakretek. Wreczajac je
IMM to zespot ponad 200 doswiadczonych spe- i nam powiedziat, ze Zbierat
cjalistéw, ktory o mediach wie wszystko. Od 16 lat i  je razem z sgsiadami, bo
skutecznie wyszukujg oni, analizujg i archiwizu- | przeciez nie powinny trafi¢
ja materiaty ukazujace sie internecie, prasie, radiu do kosza jesli mozna nimi
iw telewizji. pomaoc potrzebujacym.
Kontakt: www.imm.com.pl, + 48 22 378 37 50 Dzieki Szymonie!

Juz po raz kolejny przyje-
chat do Hospicjum Szymon
Hotownia, wybitny dzien-
nikarz i publicysta, nasz
wielki przyjaciel. Jak zawsze
przywiozt ze sobg worek

trudnosci byt sam Jasio. To naprawde
dziecko do zadar specjalnych.

My razem i on sam rehabilitowalismy
sie bez konca w miare jego i naszych
mozliwosci. Ale byto to co$ nieprawdo-
podobnego, bo Jasio pomimo, ze nadal
byt podfaczony do tlenu, odzywiany byt
przez sonde, bo nie miat odruchu ssa-
nia, miat tracheotomie. W jakims dla sie-
bie wyznaczonym czasie pokazywat nam
swoje nowe umiejetnosci i tak powoli,
powoli szlismy do przodu.

Dzi§, gdy pisze ten list mamy
25.10.2016, jest godzina 21.17. Jasio
smacznie $pi, ale jeszcze podt godziny
temu wgrat mi nowa aktualizacje w te-
lefonie i oczywiscie udawat, ze nie ma
z tym nic wspodlnego. Jest zdrowym,
wesotym chtopcem, ktérego rozpiera
pozytywna energia. Sama sie zastana-
wiam skad on czerpie sity? Jest uczniem
klasy ,0" w Szkole Podstawowej, ma
swoje ukochane kolezanki i nauczycie-
li. Uwielbia jezdzi¢ na rowerze i marzy
0 swoim piesku, na razie wyprowadza
na spacer pluszaki .

Zakonczenie naszej ,wczesniaczej” hi-
storii jest po trosze cudem. Wiem, Ze jest
to ogromna praca lekarzy, rehabilitantow
i ludzi, ktérzy staneli na naszej drodze.
Chciatbym zyczy¢ wszystkim rodzicom
sit i tchna¢ nadzieje, by kazdy mogt na-
zwac swoja historie pozytywna.

Renata Maleszyk, mama Jasia
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ODDZIAL STACJONARNY

Jedyne ta

W WOjewodz

ddziat Stacjonarny w Lubel-
skim Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia powstat

=" 15.01.2015 r.z potrzeby opieki
paliatywnej nad dzie¢mi w warunkach
stacjonarnych. Jest to jedyne takie miej-
sce w wojewddztwie lubelskim, gdzie
sprawowana jest catodobowa opieka
nad dzie¢mi w formie stacjonarnej.

Na Oddziale Stacjonarnym przebywa-
ja tez czasowo dzieci, ktérych choroby
wymagaja podawania lekéw droga po-
zajelitowa z koniecznoscia statej kontroli
poprawy stanu zdrowia i reakcji organi-
zmu. Leczone s3 tu dzieci, ktorych stan
zdrowia wyklucza mozliwos¢ opieki
w domu: gdy jest konieczno$¢ catodo-
bowej kontroli parametréw u dziecka,
catodobowej terapii farmakolo-
gicznej, tlenozaleznos¢.

Sprawowana jest opieka nad
dzie¢mi, u ktérych leczenie przy-

czynowe zostaje juz zakonczone, a pa-
cjent zostaje przekazany pod opieke
paliatywna. Pomoc i opieke otrzymuija tu
rowniez dzieci z wczesniactwem, z dys-
plazja ptuc. Wtedy, w trakcie pobytu
dziecka w hospicjum rodzice dzieci przy-
uczaja sie do wykonywania czynnosci pie-
legnacyjnych i przygotowuja sie do opieki
nad dzieckiem w domui.

Oddziat Stacjonarny to miejsce, gdzie
niesiona jest pomoc wyjatkowym pa-
cjentom, ktérzy pomocy nie moga uzy-
ska¢ w zadnym innym miejscu. Jest to
miejsce, gdzie chorzy majag mozliwos¢

44 dzieci

przebywato pod opiekg Oddziatu
Stacjonarnego w 2016 roku

' ' -dl !"'fl |.ml
- '- |

KIe miejsce
'wie lubelskim

skorzystania z pomocy specjalistow, a ro-
dzicom daje sie szanse na wzmocnienie
sie, chwile odpoczynku. Majg swiado-
mos¢, ze jesli sa przecigzeni, moga liczy¢
na pomoc, a ich dziecko bedzie bez-
pieczne i w najlepszych rekach.

Opieka objeci sa pacjenci, ktérzy wy-
magaja opieki paliatywnej przy rezygna-
Cji rodzicow z praw rodzicielskich lub
niemozliwosci sprawowania opieki nad
dzieckiem.

Dzieci, ktére sg na oddziale majg za-
pewniony maksymalny, mozliwy kom-
fort funkcjonowania w ich sytuacji
zdrowotnej. Tutaj najciezej chore dzieci
znajduja nie tylko najlepsza opieke me-
dyczng, ale tez to, czego kazde dziecko

potrzebuje najbardziej: mitos¢, za-
angazowanie, zainteresowanie
nie tylko ze strony personelu, czy
rodziny, ale takze specjalnie prze-
szkolonych wolontariuszy.

!"r* m ifmmi
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HELENKA Z MAMA
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7 AKRECONEGO
DOBRA
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Zakrecon

Hospicjum im. Matego Ksiecia

akrecona akcja” pro-

wadzona jest przez

nasze Hospicjum od
@@ szedciu lat. Biorg w niej
udziat m.in. rézne instytucje i firmy,
placéwki oswiatowe, osoby prywatne,
ktére niemal codziennie telefonuja lub
mailujg do nas, proszac o odbidr zakre-
tek lub przywoza je do Domu Matego
Ksiecia przy ul. Ledzian 49 (boczna
Nateczowskie)).

S3 one poézniej wywozone do firmy
recyklingowej. W tym roku w dziewieciu

transportach pojechato 108 ton! Wielkie
dzieki za gratisowe przewozy dla DPD
Polska sp.z 0.0. Klaniamy sie takze straza-
kom z Komendy Wojewddzkiej Paristwo-
wej Strazy Pozarnej w Lublinie, Komendy
Miejskiej Panstwowej Strazy Pozarnej

w Lublinie oraz pobliskich jednostek
Ochotniczej Strazy Pozarnej, ktorzy
pomagaja w zatadunku zakretek. Zate
sama czynnos$¢ stowa uznania naleza sie
Stuzbie Wieziennej z Aresztu Sledczego
w Lublinie.

W mijajacym roku dzieki pienigdzom
uzyskanym ze sprzedazy zakretek 16
rodzin, ktérymi opiekuje sie Hospicjum
spedzito wakacje w najatrakcyjniejszych
miejscach Polski. Dzieki,Zakreconej
akcji” organizujemy tez comiesieczne
spotkania Rodzin w Zatobie oraz dwa
razy w roku terapeutyczne wyjazdy dla
wspomnianych oséb. Spetniamy tez
rézne marzenia naszych Podopiecz-
nych, a z okazji Dnia Dziecka fundujemy
im prezenty.
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Pomoc Rod

/Z SERCA

ZINOM

w Zatobie

sparcie  udzielane rodzinom

Podopiecznych przez nasze Ho-

spicjum to nie tylko towarzysze-

nie i niesienie pomocy za zycia
Pacjentéw. To takze wspieranie Rodzin w
Zatobie. A od poczatku istnienia Hospi-
cjum tych rodzin jest juz ponad 220.

W jaki sposéb realizujemy te pomoc?
Przede wszystkim nieodpfatnie. | tu nale-
73 sie podziekowania tym, ktorzy zbiera-
ja nakretki, gdyz to wiasnie z dochoddw
z ich sprzedazy posiadamy srodki na te
dziatalnos¢. Korzystanie z takiego wsparcia
jest dobrowolne. Zapraszamy osierocone
rodziny na comiesieczne spotkania przez
okres trzech lat. Jest to umowny czas, po
ktorym najtrudniejsze etapy przezywania
Zatoby rodzina ma szanse miec juz za soba.
Nasze spotkania zawsze zaczynamy msza
$wietg w intencjach Rodzin w Zatobie, jak
rowniez w tych intencjach, ktére Dzieci
(wierzymy, ze Swiete) zanoszg przed Bo-
Zym tronem w niebie. Jest to niesamo-
wity moment. Trudno sobie wyobrazi¢
takie spotkanie bez duchowej tacznosci i
obecnosci Tych, po ktorych przezywana

jest zatoba. Nastepnie rodziny dziela sie na
grupy: rodzicéw i dzieci. Jest to czas roz-
moéw przy kawie i ciastkach oraz wspdlnej
zabawy, gier i rozmoéw w przypadku dzieci
i mtodziezy. Warto zaznaczy¢, ze pomoc w
zatobie jest dedykowana réwniez dla oséb
innych wyznan niz chrzescijaristwo.
Spotkania Rodzin w Zatobie nie sg za-
wsze takie same. Dwukrotnie w ciggu
roku organizujemy dwudniowy wyjazd

Zapraszamy

osierocone rodziny na
comiesieczne spotkania
przez okres trzech lat.
Jest to umowny czas, po
ktérym najtrudniejsze
etapy przezywania
zatoby rodzina ma
szanse miec juz za soba.

terapeutyczny. Odwiedzamy najpiekniej-
sze, zaciszne miejsca naszej Lubelszczyzny.
Podczas wyjazddw rodziny moga wspol-
nie przezywac zardwno czas zadumy, jak i
zabawy. Czas rozmow, tez, ale i wspdlinego
biesiadowania przy wieczornym ognisku.
Wszystko w zyczliwym gronie tych, ktérzy
przezyli podobne doswiadczenia i sami
dla siebie nawzajem moga by¢ wsparciem.

Wyjatkowym momentem w  ciggu
roku jest doroczne S$wigteczne Spotka-
nie Rodzin w Zafobie. Zawsze ma miejsce
w niedziele po uroczystosci Wszystkich
Swietych. Zaproszone sg wtedy wszystkie
rodziny od poczatku istnienia Hospicjum.
W 2016 roku odwiedzito nas okoto 35 ro-
dzin, a najstarsze wspominaly pierwsze
miesigce dziatalnosci Matego Ksiecia.

Jaki jest cel takiej pomocy? Przede
wszystkim umoZliwienie spotkan i roz-
mow w zyczliwej i wspierajacej atmos-
ferze. Jest to okazja do wypowiedzenia
wszystkiego, co w danym momencie jest
wazne, ale réwniez wystuchania innych.
Pomocna jest mozliwos¢ odniesienia swo-
jej indywidualnej sytuacji do doswiad-

czen i przezy¢ innych rodzin bedacych w
réznych momentach na drodze radzenia
sobie w zatobie. Rodziny udzielaja sobie
odpowiedzi na rézne pytania, moga liczyc¢
tez na wsparcie psychoterapeutyczne.
Oprécz rozmdw wazna jest mozliwose po-
milczenia, jesli ma sie na to ochote. Kazde
milczenie moze by¢ ,0 czyms” Bywa, ze
$rodowiska pracy czy rodziny nie sg miej-
scem komfortowym do tego, zeby mowic
o stracie Dziecka. Czasami te spotkania
bywajg jedyng okazjg do porozmawiania
o takim doswiadczeniu, z jednoczesnym
poczuciem, ze nie zostanie sie Zle ode-
branym. Przyzwolenie na dzielenie sie
wspomnieniami z zycia Dziecka, na okazy-
wanie przykrych emodji jest bardzo waz-
ne zwiaszcza w poczatkowej fazie zatoby.
Ale czasem mimo zapewnien otoczenia,
Ze jest gotowe na takie rozmowy, sami za-

Pomoc w zafobie jest
dedykowana réwniez
dla oséb innych wyznan
niz chrzescijanstwo.

tobnicy wycofuja sie i zamykaja, nie chcac
obcigzac innych swoimi trudnosciami.

Przy Hospicjum dziata Poradnia Zdrowia
Psychicznego. W ramach jej dziafalnosci
mogg otrzymac wsparcie inne rodziny,
ktore borykaja sie z zatoba badZ tez innymi
trudnymi doswiadczeniami.

Na koniec wazna rzecz. Dziekujemy
wszystkim Rodzinom w Zatobie za Wasze
$wiadectwo zaufania, radzenia sobie i sity,
jaka jest mitos¢ i che¢ pomocy! Jestescie
dla nas — pracownikéw Hospicjum i dla
Rodzin, ktére walcza o zycie i zdrowie swo-
ich Dzieci wielka podpora!

DZIECI KLORUJA jesienne rysunki

RODZINNA meska grupa ry

.Qe

tmiczna

T
7 rr=r

.TORCZEZASTOSOWANIE WOZKA .

WSPOLNE ZDJECIE - tym razem w Suscu

TRANSPORTOWEGO - kto powiedziat,
Ze nie mozna sie wygtupiac?
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»fg% Wypozycz i ofary;

Zapraszamy serdecznie do
korzystania z wypozyczalni
sprzetu medycznego, ktéra
miesci sie w Domu Matego
Ksiecia przy ul. Ledzian 49
(boczna Nateczowskie)).

Do Panstwa dyspozycji sa

nastepujace rodzaje sprze-

tu medycznego:

- 16zka rehabilitacyjne
elektryczne

-167ka szpitalne metalowe

« ssaki

- koncentratory tlenu

- pompy infuzyjne

- pompy do zywienia
dojelitowego

«inhalatory

- monitory oddechu

- wozki inwalidzkie

- balkoniki

- kule tokciowe

- trojnogi

« materace
przeciwodlezynowe

- poduszki
przeciwodlezynowe

- krzesta toaletowe

« stoliki przytézkowe

- wanienki do mycia gtowy

Aby wypozyczy¢ sprzet
osoba wypozyczajaca
musi okazac swoj dowdd
0sobisty.

Prosimy o kontakt pod
numerem telefonu 81/53
71373, wgodz. 830-15.

Szczegoty (cennik opfat,
wzér umowy, regulamin
WypOzyczania sprzetu, pro-
tokét odbioru sprzetu) na
www.dommategoksiecia.pl/
wypozyczalnia-sprzetu-me-
dycznego.

Catkowity dochod z wypo-
Zyczania sprzetu medycz-

nego jest przeznaczony na
rzecz Podopiecznych LHD.

=>» PIELEGNIARKI ODPOWIEDZIALNE ZA SPRZET
Od lewej: Iwona Berliriska i Matgorzata Pukar

DAR SERCA

Mamy do Paristwa prosbe. Jesli dysponujecie sprzetem medycznym w bardzo dobrym stanie, ktory obecnie
nie jest juz Wam potrzebny ofiarujcie go Lubelskiemu Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia. Taki dar serca
pomoze osobom potrzebujacym, ktére z réznych wzgleddw nie mogga sobie pozwoli¢ na jego kupno.

Jesli mozecie przekazac nieodptatnie sprzet prosimy o kontakt po nr telefonu 81/537 13 73, w godz. 8.30 - 15.

Dwie Anny

Juz trzeci rok o czy-
sto$¢ hospicyjnych
samochodéw dba
firma Eurostar Stawo-
mir Zalewski z Lu-
blina. Myjnia Anna
ma w Lublinie dwie
siedziby: przy ul. Or-
kana 6 (parking pod-
ziemny pod Galerig
Orkana) oraz na

ul. Inzynierskiej 3.
Serdecznie
dziekujemy!

A0
ANNCAR |

Tommy Medical chce nas wozic¢

Dzieki firmie Tommy Medical
Kolumna Transportu Medycz-
nego S. A. pacjenci Oddzia-

tu Stacjonarnego naszego
Hospicjum maja mozliwosci
skorzystania z bezptatnego
transportu medycznego.

TM bazuje na specjalistycznych
i nowoczesnych ambulansach
wyposazonych zgodnie

z normami europejskimi
oraz polskimi przepisami
prawnymi obowigzujgcymi
dla karetek podstawowych
i specjalistycznych

w zespotach ratownictwa
medycznego.

Tommy Medical zatrudnia
wytacznie dyplomowanych
ratownikéw medycznych i

lekarzy posiadajacych nie
tylko wiedze, ale i doswiad-
czenie w zakresie opieki nad
pacjentami rowniez w stanie
nagtego zagrozenia zycia.
Kazdy z kierowcodw zatrudnio-
nych w firmie po uprzednim
szkoleniu ma uprawnienia

do kierowania pojazdami
specjalistycznymi.

N St )

KONTAKT:
ul. Lubartowska 71, 20 — 123 Lublin,
tel. 81 473 52 53, kom. 502 220 213
www.tommymedical.pl
transport@tommymedical.pl

Bdg sie rodzi, moc truchleje:
Pan niebioséw obnazony.
Ogien krzepnie, blask ciemnieje,
Ma granice Nieskoriczony:
Wzgardzony okryty chwatg,
Smiertelny Krél nad wiekami;

A Stowo ciatem sie stato

I mieszkato miedzy nami.

Cdéz masz, niebo, nad ziemiami?
B&g porzucit szczescie swoje,
Wszedt miedzy lud ukochany,
Dzielac z nim trudy i znoje,
Niemato cierpiat, niemato,
Zesmy byli winni sami,

0j, maluski, maluski, maluski

Jako rekawicka

Alboli tez jakoby, jakoby
Kawatecek smycka.

Cy nie lepiej Tobie by, Tobie by
siedzie¢ byto w niebie,

wsak Twoj Tatu$ kochany, kochany
nie wyganiat Ciebie.

Tam ci zawsze stuzyty, stuzyty
przesliczne janioty,

a tu lezys sam j eden, sam jeden
jako palec goty

Tam wciornaska wygoda, wygoda,
a tu bieda wsedzie,

ta Ci teraz dokuca, dokuca.

ta i potem bedzie.

Tam kukiotki jadates, jadate$

z carnuska i miodem,

BOG SIE RODZI

A Stowo ciatem sie stato
| mieszkato miedzy nami.

W nedznej szopie urodzony,
Zt6b Mu za kolebke dano.
Co7 jest, czym byt otoczony?
Bydto, pasterze i siano;
Ubodzy! Was to spotkato,
Wita¢ Go przed bogaczami,
A Stowo ciatem sie stato

I mieszkato miedzy nami.

Potem i krdle widziani
Cisng sie miedzy prostota,
Niosac dary Panu w dani:

0J, MALUSKI, MALUSKI

tu sie tylko zasila¢, zasila¢

musis samym gfodem

Tam se w niebie spijates, spijates
stodkie matmazyje,

a tu sie Twa gebusia, gebusia
gorzkich tez napije.

Hej, co sie wiec takiego, takiego
Tobie, Panie, stato,

zec¢ sie na ten kiepski $wiat, kiepski
Swiat

przychodzi¢ zachciato.

Nie byto miejsca dla Ciebie

Nie byto miejsca dla Ciebie

w Betlejem w Zadnej gospodzie,
i narodzites sie, Jezu,

w stajni, w ubdstwie i chtodzie.
Nie byto miejsca, choc szedte$
jako Zbawiciel na Ziemie,

i

Tl

Koleduj z Matym Ksieciem =

Mirre, kadzidto i ztoto;
Bostwo to razem zmieszato
Z wiesniaczymi ofiarami,

A Stowo ciatem sie stato

I mieszkato miedzy nami.

Podnies reke, Boze Dziecie!
Btogostaw Ojczyzne mita!

W dobrych radach,

w dobrym bycie

Wspieraj jej site swa sifg,
Dom nasz i majetnosc¢ catg

| wszystkie wioski z miastamil
A Stowo ciatem sie stato

I mieszkato miedzy nami.

by wyrwac z czarta niewoli
nieszczesne Adama plemie.
Nie byto miejsca, choc chciate$
ludzkos¢ przytuli¢ do fona,

i podac z krzyza grzesznikom
zbawcze, skrwawione ramiona.
Nie byto miejsca choc szedtes
ogien mitosci zapali¢,

i przez swg meke najdrozsza
$wiat od zagtady ocali¢.

Gdy liszki maja swe jamy

i ptaszki swoje gniazdeczka,
dla Ciebie brakto gospody,

Ty$ musiat szukac ztébeczka.

A dzisiaj czemu wsrdd ludzi
tyle tez, jekdw, katuszy?

Bo nie ma miejsca dla Ciebie
w niejednej cztowieczej duszy.
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Lista pacjentow LHD im. Matego Ksiecia 2016

Nazwisko . Data
m

0 N O L1 AW —

10
11
12
13
14
15

16

17
18
19

20

21
22

23

24
25

26

27

28

29

GrzegorzT.
Mateusz S.
Amelia A.
Jakub S.
Julita G.
Julia M.
Katarzyna Z.
Maciej S.

Emilia S.

Weronika N.
Aleksandra K.
Szymon K.
Maja Z.
Jakub J.
Emilia S.

Amelia S.

Mateusz P.
Mateusz S.
Maria P.

Antoni K.

MalwinaT.
Katarzyna R.

Dorota O.

Oskar G.
Maja A.

Amelia M.

Aleksander D.

Jan Z.

Franciszek D.

Zespot Cornelii de Lange

Rdzeniowy zanik miesni

Zespot Edwardsa

Stan po urazie komunikacyjnym, padaczka pourazowa, tracheotomia
Zespot Edwardsa

Postepujaca encefalopatia

Encefalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna

Zespot Edwardsa
Zespot Klinefeltera, niedoczynnosc tarczycy

Zespoét Arolda- Chiariego
Stan po operacji przepukliny oponowo-rdzeniowej, tracheotomia

Hiperglicynemia nieketotyczna

Encefalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna G91
Epidermolisis bullosa dystrofika

Zespdl wad wrodzonych

Moézgowe porazenie dzieciece, padaczka

Zespdt wad wrodzonych, przewlekfa niewydolnos¢ oddechowa,
wada serca

Przewlekta niewydolnos¢ oddechowa, wada serca,
marskos¢ prawej nerki

Choroba Hallervordena-Spatza
Nowotwor ztosliwy mdzgu — Pieh mézgu

Wczesniactwo, encefalopatia, stan po zapaleniu opon mdzgowych.
Padaczka lekooporna.

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

M.PDz. tracheostomia, padaczka lekooporna G.40.1

Zespot Struge'a Webera, padaczka lekooporna, zapalenie ptuc,
opdzniony rozwdj psychoruchowy

Przewlekta niewydolno$¢ oddechowa J96.1. Zespdt wad wrodzonych.

Encefalopatia nieokreslona P91.9. Stan po pyloromiotomii
i wytonienieniu gastrostomii. Wrodzony $wist krtaniowy Q31.4

Ceroidolipofuzcynoza Typ Il E75.4. Padaczka Objawowa G40.2

Guz pnia mézgu i rdzenia przedtuzonego Glioblastoma G4,
tracheostomia, stan po zabiegu operacyjnym
w dn. 08.11.1012 - rozlegte usuniecie pnia mézgu

Trisomia 18 Q91.3, wada serca (PFO, niedomykalnos¢ zastawki aortal-
nej), niedokrwistos¢ wezesniakdw, rozmiekanie istoty biatej mézgu,
zespot zageszczonej zétci, hipotrofia w/ maciczna, stan po zap. ptuc,
nerka podkowata

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

Ztozona wada serca. Zaro$niecie odbytu wrodzone. Kolostomia.
Tracheostomia. Przewlekfa niewydolno$¢ oddechowa

Choroba demielinizacyjna OUN, leukodystrofia nieokreslona G37.9,
padaczka nieokreslona G40.9, wrodzone wady rozwojowe mdzgu,
agenezja ciata modzelowatego Q04.9, wrodzona rybia tuska Q80.9,
nadcisnienie tetnicze 115.9, niedoczynnos¢ tarczycy E03.9, niedo-

stuch, mnogie wady kostne, wiotko$¢ krtani, lejkowata klp H91.9

1989
1992
2008
1991
2008
2000
2006
2005

2001

2002
2009
2009
2009
2002
2010

2009

1998
2004
2011

2012

1995
2011

2012

2007
2012

2013

2013

2013

2011

wypis

zgon

wypis

Data
zgonu/
wypisu

31.01.2016

29.01.2016

30.04.2016

O e a—— (D
Nazwisko . Data
M

30

31

32

33

34
35
36
37

38

39
40
41
42
43

45
46

47

48

49
50
51

52

53
54

55
56
57
58

Marcin D.
Stanistaw W.

Wiktor D.

Tymoteusz K.

Eryk K.
Amelia G.
Kacper D.
Barttomiej M.

Igor Z.

Wiktor C.

Jan K.
Aleksandra K.
Lena K.
Justyna P

Oliwia S.
Marcin B.
Jakub S.

Aleksander K.
Kacper P.

Ignacy N.
Aneta K.
Julia S.

Aniela W.

Amelia P
Lena L.

Antonina G.
Zofia G.
Ewa M.
Antoni P.

Szczegolne Zespoty padaczkowe z hypsarytmia i SBA. Encefalopatia
padaczkowa. Dysplazja biodra prawego.

Dysplazja oskrzelowo-ptucna. Skrajne wczesniactwo (27hbd).
Zesp6t wad. Tracheostomia.

Wrodzona wada serca — ubytek przegrody
przedsionkowo-komorowej Q21.2, wczesniactwo 36 hbd,
tracheostomia, niewydolnosc oddechowa

Mnogie wrodzone wady rozwojowe, podejrzenie zespotu Goldenhar,
wady rozwojowe mozgu, ubytki przegrody miedzykomorowej, zabu-
rzenia potykania, niedowtad n.VIl po stronie prawej

Choroba zwyrodnieniowa OUN nieokreslona G93.9, padaczka
Ceroidolipofuscynoza E75, padaczka
Zespdt Canavana G31, padaczka

Rozszczep kregostupa krzyzowego ze wspdtistniejacym
wodogtowiem po plastyce otwartej przepukliny, drenazem
komorowo-otrzewnowym po str. prawej Q05.3, wrodzony swist
krtaniowy, porazenie strun gtosowych Q31.4, pecherz neurogenny

2014

2014

2014

2014

2009
2010
2008
2014

Encefalopatia niedokrwienno niedotlenieniowa. Padaczka. Wcze$niac- 2006

two 29HbD. Zespdt krétkiego jelita. Refluks zotagdkowo-przetykowy.
Miopatia miotubularna G71.2, ubytek przegrody miedzykomorowej
Wrodzona wada rozwojowa mézgu Q04.8

Dysplazja oskrzelowo-ptucna P27.1. Wczesniactwo P07.3

Glejak wielopostaciowy. Wiotkie porazenie potowicze.

Guz pnia mézgu C71.7, glejak wielopostaciowy,
niedoczynnos¢ tarczycy

Gangliozydoza E.75,1
Gangliozydoza E.75,1

Przepuklina mézgowa. Wodogtowie wew. Choroba Hirschprunga.
Kolostomia.

Dysplazja oskrzelowo-ptucna, wodogtowie pokrwotoczne G91.8,
skrajne wczesniactwo, retinopatia wczesniacza

Mézgowe porazenie dzieciece G 80.1. Matogtowie. Padaczka.
Przepuklina oponowo-mdzgowa

Encefalopatia G93.4, kardiomiopatia 142,9, zespét Brugaddw
MPDz G80.1, epilepsja, stan po ostrej newydoln. oddech.

Mnogie wrodzone wady rozwojowe Q89.7 inne okreslone
znieksztatcenia miesniowo-szkieletowe Q68.8, ubytek przegrody
miedzykomorowej Q21.1, inne okreslone zaburzenia mézgu
(zaburzenia mielinizacji) Q89.7

Dysplazja oskrzelowo-ptucna. P27.1 Przewlekta niewydolnos¢
oddechowa J96.1. Zespdt wad wrodzonych Q87.0

Zespol Canavana E 75.2, inne sfingolipidozy

Wczesniactwo 27 hbd., dysplazja oskrzelowo-ptucna P27.1,
przewlekfe zap. ptuc J15.8, cytomegalia

Zespoét Canavana E 75
Zespét Canavana E 75
MPDz G80.0, padaczka G40.9, tracheostomia Z93.0

Nowotwor ztodliwy mézgu C71.6, padaczka objawowa G40.1,
wodogtowie G94.1

2014
2014
2015
2010
2004

2014
2013
2014

2013

2007

2014
2003
2015

2015

2013
2015

2009
2009
2001
2012

Xe

zgon

zgon
wypis
zgon
zgon

zgon
zgon
zgon

zgon

wypis

zgon

Data
zgonu/
wypisu

31.01.2016

25.05.2016
19.10.2016
14.04.2016
10.02.2016

03.04.2016
07.02.2016
01.11.2016

27.02.2016

11.06.2016

22.06.2016
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59

60

61

62

63
64
65
66
67
68
69
70

71
72
73

74
75
76
77
78
79
80
81
82
83
84
85

LauraT.
Stanistaw K.
Szymon P.

Lena K.

tucja P.
Agata G.
Sebastian N.
Weronika t.
Wiktoria R.
Zoja P.
Wiktor K.
Hanna T.

Aurelia K.
Barbara P.
Oliwia G.

Laura.K.
Malwina A.
Piotr R.
Dawid B.
Maja S.
Helena D.
Natalia J.
Jakub M.
Weronika M.
Marcin M.
Magdalena H.
Zuzanna P.

v

Ubytek przegrody przedsionkowo-komorowej Q21.2, zespdt Downa
Q90.9, niewydolnos¢ serca 150.9

Przewlekta niewydolno$¢ oddechowa J96.1, Tracheostomia Z93.0
Inne wady rozwojowe Q89.8

Wrodzone wady rozwojowe Q89.8
Rozszczep podniebienia twardego i miekkiego obustronny

Schytkowa niewydolno$¢ nerek N 18.0
Zespot nerczycowy N04.9
Zespot Piersona. Wrodzona za¢maQ12.0

Choroba Ebsteina Q 22.5 (wada serca)

MPDz G80.0. Padaczka lekooporna. Niedobdr masy ciata

Biataczka

Skarajne wczesniactwo P07.2, stan po zapaleniu opon mézgowych
Hiperglicynemia nieketotyczna E72.5

Zespot wad rozwojowych, ztozona wada serca, Q234

MPDz G80.0, padaczka, slepota, gastrostomia

Inne okreslone abberacje chromosomowe Q99.8, ubytek przegrody
miedzykomorowej Q21.0, wrodzone znieksztatcenie szpotawe stopy
Q66.3

Hyperglicynemia nieketotyczna E72.5
Zespot niedorozwoju lewej czesci serca Q23.4

Dysplazja oskrzelowo-ptucna P27.1. Skrajne wczesniactwo.
Zakrzep zyty gtéwnej dolnej. Stan po krwawieniu dokomorowym.

Mnogie wady rozwojowe, syndrom Pierre Robin Q89.7

Mnogie wady rozwojowe,syndrom Pierre Robin Q89.7
Wodogtowie wrodzone

Odlezyny L89, encefalopatia niedokrwienna G98

Wady rozwojowe mdzgu, twarzoczaszki, brak koriczyn gérnych
MPDz, wodogtowie wrodzone

Zespot Edwardsa

M.PDz.G80.0, padaczka G40.9, wyniszczenie

Ostra biafaczka limfoblastyczna C91

Mucopolisacharydoza E76., kacheksja R64

M.PDz., padaczka, dychawica oskrzelowa

Zespdt wad wrodzonych

2016

2014

2016

2015

2016
2008
2004
2014
2016
2016
2007
2016

2016
2015
2015

2016
2016
2016
1998
2016
20115
2016
2006
2000
2006
2011
2016

wypis

zgon
wypis

wypis

wypis

wypis
wypis

wypis

zgon

Data
zgonu/
wypisu

28.09.2016

25.05.2016
09.05.2016

3.10.2016

31.10.2016

31.08.2016
28.07.2016

23.09.2016

11.11.2016

G Ciaze CC;B ®
%
Narodzili sie dla Nieba

Lista podopiecznych, ktorzy odeszli od nas w okresie
od wydania ostatniego numeru Informatora

OLIWIAS. LENA K. JAN K. SEBASTIAN N.
ur.6.102014 ur. 24.09.2010 ur. 27.03.2014 ur. 13.12.2004
M. 3.042016 zm. 14042016 zm. 25052016 zm. 25052016
ANTONI P. JAKUB S. WERONIKA M.
ur. 13.06.2012 ur. 18022016 ur. 1.1.2000
zm. 22062016 zm. 1.112016 zm. 11.11.2016

Szanowni Panstwo

W Informatorze Maty Ksigze znajdziecie blankiet wptaty, ktéry umozliwia
przekazanie dowolnej darowizny finansowej dla Podopiecznych naszego Hospicjum
za posrednictwem Poczty Polskiej na terenie kraju, bez ponoszenia dodatkowych kosztow.

Prosimy nie traktowac blankietu jako druku optaty za Informator.
Informator otrzymujecie Panstwo bezptatnie
jako nasi Przyjaciele.




Dotacz do ludzi
o WIELKICH sercach

Przekaz 1% podatku KRS: 000 000 4522

h Lubelskie Hospicjum dla Dzieci
www.hospicjum.lublin.pl im. Matego Ksiecia



