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Witam Panstwa na stronach naszego
Informatora w szczeg6lnym momen-
cie, gdy kazdego dnia dowiadujemy

sig, ze tysigce ludzi umiera w obliczu

pandemii choroby.

Jak pewno u kazdego z Panstwa, poja-
wia sie, takze i w naszym zespole py-
tanie jak mozemy pomaéc? A moze
inaczej, co mozemy zrobic¢ i czego
robi¢ nie mozemy, by nie narazic
naszych pacjentéw, ich rodzin,
naszego personelu i ich rodzin
na ryzyko zarazenia.
Wypracowalismy model
nastepujacy:
1. Powiadomilismy odpo-
wiednie wiadze, ze mamy
na stanie respirator, i jesli
bytby potrzebny, jest do
dyspozydiji.
2. Kazdemu wchodzacemu
(personel i inne osoby) mie-
rzona jest temperatura ciata. Caty
personel pracuje w rekawiczkach i
maskach ochronnych oraz korzysta z
ptynow dezynfekujacych..
3. Wypracowalismy model, w ktérym
kazdego dnia roboczego, na porannej
odprawie spotykaja sie: lekarz, pielegniar-
ka/pielegniarz, psycholog i fizjoterapeuta.
Zespot kontaktuje sie telefonicznie z kazdg
podopieczna rodzing, robi wywiad me-
dyczny. Jesli stan zdrowia pacjenta tego
wymaga (pogorszenie), lekarz i pielegniar-
ka/pielegniarz jada do pacjenta (oczywi-

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

eka W dobie
‘onawirusa..

$cie w odpowiednim, bezpiecznym stroju).
Jesli jest potrzeba uzupetnienia lekdw, czy
sprzetu medycznego, czy opatrunkow,
jest on dowozony, albo kto$ z rodziny
przyjezdza po nie. Celem jest catodobowa
dostepnosc zespotu medycznego dla pod-
opiecznej rodziny.

4. Przetozylismy szkolenie wolontariuszy

i odwoftalismy najblizsze spotkanie rodzin
w zatobie. Odroczylismy tez wyjazdy po
nakretki.

5. JesteSmy w kontakcie z innymi dziecie-
cymi hospicjami, by stawi¢ czofa nowym
wyzwaniom, ktére mogg sie pojawic.

6. Czasowo zostaty zamkniete wszystkie
poradnie znajdujace sie w Domu Matego
Ksiecia.

7. Oczywiscie nastuchujemy nowych wia-
domosdi i instrukgji ze stron MZ i NFZ.

8. Duchowo wspieramy pacjentéw i ich
rodziny, nasze kolezanki i kolegéw walcza-
cych o zycie pacjentéw na catym swiecie,
i polecamy Bogu zmartych z powodu
pandemii.

I mysl ostatnia, a wiasciwie refleksja, ze
nasze zycie jest kruche, stabe i zalezne. Wra-
camy wiec do prawdy o sobie. Oczywiscie
zawsze to styszelismy, a teraz to do nas
dotarfo.

Zycze Panstwu odkrywania ciszy w zwol-
nionym tempie zycia, $wigtecznej bliskosci
z najblizszymi i duzo nadziei i mitosci.

0 &“T%

INFORMATOR LUBELSKIEGO
HOSPICJUM DLA DZIECI
IM. MALEGO KSIECIA

Na okfadce: Antosia
Wiecej na str. 6

Adres redakgcji: 20-828 Lublin, ul. Ledzian 49

tel. 81/53 71 365, fax 81/53 71 396
www.hospicjum.lublin.pl
hospicjum@hospicjum.lublin.pl
facebook.com/hospicjummalegoksiecia

Numer KRS: 000 000 4522

Numer konta bankowego: Bank Millennium S.A.
03 1160 2202 0000 0000 6017 6058

Projekt graficzny, skfad i ilustracje: Agnieszka Sulimierska
Druk: Drukarnia Magic




Ve
Q2D

Drodzy Przyjaciele,

stycznia 2015 1. to wazna data

w dziatalnodci i istnieniu na-
b szego Lubelskiego Hospicjum
dla Dzieci im. Matego Ksiecia. Wowczas
otworzylismy Oddziat Stacjonarny w bu-
dynku naszego Hospicjum.
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Ten moment poprzedzony byt naj-
pierw decyzja Zarzadu LHD, a nastep-
nie wykonaniem projektu i adaptacja
pomieszczeh juz przeciez istniejagcego
i funkcjonujgcego petng para budynku
i nastepujacymi kolejno pracami budow-
lanymi. Uzyskanie stosownych zezwolen,
prace budowlane i adaptacyjne, uzyska-
nie kolejno zgdd — wielu stuzb przebiegty
dos¢ sprawnie i szybko.

Nasze Hospicjum mogfo od stycznio-
wego 2015 roku opiekowac sie dzie¢mi
na 10 tézkach, w trzech nowo wybu-
dowanych salach chorych. Dzieki funk-
cjonowaniu tego Oddziatu moga byc
przyjmowane dzieci z powodu ciezkiego
stanu zdrowia, czesto dodatkowo tak-
ze z powodu trudnej sytuacji domowej
i spofeczne;j.

Pobyty wyreczeniowe

Mamy mozliwos$¢ przyjmowania pacjen-
téw na tzw. pobyty wyreczeniowe” - gdy
rodzice chcieliby pozostawi¢ swoje cho-
re dzieci, aby wyjecha¢ poza dom z réz-
nych powododw np. na wypoczynek, czy
z powodu sytuacji rodzinnych.

Dzieci przebywajace u nas pod opie-
ka to pacjenci z ciezkimi chorobami neu-
rologicznymi, czesto postepujacymi, z
chorobami nieuleczalnymi metabolicz-
nymi, nowotworowymi, czy po zapa-
leniach mézgu lub rozlegtych urazach.
Wymagaja 24-godzinnej opieki, zywienia
drogg przez stomie dozotagdkowa, zgteb-
niki, stosowania wielu zabiegdw fizjotera-
peutycznych, oddechowych, stosowania
tlenoterapii, czestego odsysania oraz pro-
wadzenia niejednokrotnie farmakotera-
pii, leczenie bolu gdy tego wymagaja,
stosowania specjalistycznych urzadzen
medycznych. Prowadzona jest fizykote-
rapia, opieka pedagogiczna, psycholo-
giczna i duchowa.

Bez naszej pomocy, catego zespotu
nie mogtyby samodzielnie zy¢. Personel
to: 6 pielegniarek i 4 dodatkowe i 8 opie-
kunow medycznych. Zespotem obec-
nie kieruje dr n. med. Mirostaw Jasifiski
- pediatra i neurolog dzieciecy, funkcje

Pielegniarki Oddziatowej petni Wiestawa
Ozimek - specjalista opieki paliatywnej.
Cze$¢ osodb pracujacych to rodzice dzieci
ktére odeszty, a byty pod opieka domo-

DR JASINSKI Z MACKIEM na oddziale
stacjonarnym

JUBILEUSZ Swietujemy 5-lecie oddziatu stacjonarnego

wa Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia.

Nasi podopieczni

Najmtodszy nasz pacjent miat 5 dni,
a najstarsza 26 lat. Dotychczas opiekowa-
lismy sie ok. 50 dzie¢mi. Nasi Podopiecz-
ni pochodzg z Lublina, wojewddztwa
lubelskiego, ale czasem i innych. Obec-
nie mamy pacjenta ze Szczecina.

Opiekujemy sie, leczymy i pielegnu-
jemy naszych pacjentow bezptatnie, bez
zwiazku z ich religia, przekonaniami, czy
statusem majatkowych rodzicow.

| chyba najwazniejsze — ten Oddziat,
jego podopieczni, pracujgcy personel
daja tyle dobra obu stronom, ze nie da
sie tego przekaza¢ w liczbach, roczni-
cach czy datach.

Kierownik Oddziatu Stacjonarnego
dr n. med. Mirostaw Jasiniski
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5 lats

SWIETUJEMY URODZINY MARTYNKI
na oddziale stacjonarnym

Oddziatu o
tacjonarnego :

w Lubelskiem Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia

USmiechy dzieci to
najpiekniejsza nagroda dla nas

a oddziale stacjonarnym jeste-

smy catodobowym wsparciem

zaréwno dla dziecka, jak i dla ro-
dzicdw, ktérzy kontaktujac sie z nami sg
uspokojeni, ze dziecko jest pod dobrg
opieka. Rodzice s3 w statym kontakcie
z naszym personelem.

W sytuadji, kiedy dziecko jest w lep-
szej kondycji, rodzice zabieraja je do
domu. Wtedy réwniez jestesmy w kon-

takcie telefonicznym z rodzing. Rodzice
otrzymuja fachowa pomoc.

Wsrdéd naszych Pacjentéw  najcze-
$ciej sq dzieci malutkie, te ktore rodza sie
w ciezkim stanie, z niskg waga urodze-
niowa, z wadami letalnymi. Takie malusz-
ki pozostaja pod nasza opieka czesto do
korica. Opiekujac sie dzie¢mi, zyskujemy
zaufanie rodzin. Rodzice wiedzg, ze dzie-
ci s w dobrych rekach, staja sie pogod-
ne. Co nas tez cieszy.

Oddziat jak dom
Na oddziale mamy 10 tézek. Jest on
ciepty i przytulny, urzadzony na styl
domowy. Istotne zaréwno dla dziecka,
jak i dla rodziny jest to, ze dziecko nie
przebywa w szpitalu. Oddziat Stacjonar-
ny przypomina bardziej dom niz szpital.
Rodzice moga w kazdej chwili by¢ przy
dziecku.

Praca na oddziale jest takg nagroda
dla nas, personelu, kiedy wiemy, ze mo-
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zemy az tyle pomoc. Pomagamy oczywi-
$cie ze wsparciem wielu, dobrych serc
i dobrych ludzi. Cieszy nas, gdy urucha-
miane sa rézne akcje pomocy.

Wsparcie wolontariuszy
Oprocz wykwalifikowanego personelu
medycznego pomagajg nam przeszko-
leni wolontariusze.

Jesdli pogoda jest sprzyjajaca i sytu-
acja zdrowotna dziecka pozwala, wycho-
dzimy na spacery. Na kazdym poziomie
naszej opieki przebijaja ciepte serca per-
sonelu i dobro dzieci.

Rodzice sg uczeni jak opiekowac sie
chorym dzieckiem. Czasami ten pierw-
szy pobyt, tzw. poszpitalny jest u nas po
to, aby rodzice nauczyli sie, jak pielegno-
wa¢, jak karmi¢, jak rozpoznac szereg
niepokojacych objawdw.

Na oddziale stacjonarnym wspieraja
nas wolontariusze. Wychodzg z dzie¢mi
na spacer, czytajg dzieciom ksigzki, ba-
wig sie, tulg. Jest to tez, wielkie dzieto,
dla naszych dzieci, ktére w zasadzie po-
byt u nas czesto traktujg podobnie, jak
swoj dom.

Usmiech dziecka

Cieszy nas, gdy dzieci sie do nas usmie-
chaja, gdy maja ten dobry czas, w swo-
im, moze krétkim i niefatwym zyciu.

Na oddziale stacjonarnym bardzo
dbamy, aby dzieci nie miaty powiktan,
odlezyn, z racji tego, ze przebywaja
w pozydji lezacej. Uczac rodzicow, bar-
dzo dbamy o ten aspekt pielegnaciji.
Nasi Podopieczni to czesto dzieci wy-
tacznie lezace.

Kazde z naszych dzieci kontaktuje
sie z nami na swoj bardzo indywidualny,
dzieciecy sposob. To jest niesamowite.

Chore dziecko potrafi by¢ bardzo
wdzieczne. Nawet jezeli nie moze tego
powiedziec z racji swojego stanu, bo ma
np. rurke tracheostomijng, to wdziecz-
no$¢ okazuje catym soba.

Kazde dziecko swojg wdziecznosc
okazuje inaczej. Robi minki, usmiecha
sie do nas, pokazuje, jak duzo chciatoby
nam powiedzie¢, gdyby tylko mogto.

Dzieci swoim wzrokiem pokazujg
nam, gdy czujg niepokdj, albo rados¢.
Czasem tylko zwyczajnie sie usmiecha-
ja, kiedy sie tylko je pogtadzi, potuli.

Niektore nasze maluszki potrafig sie
Smiac petng buzig, tak jak zdrowe dzieci.
| to jest piekne w naszej pracy. Usmie-
chy dzieci to najpiekniejsza nagroda dla
nas.

Wiestawa Ozimek,
pielegniarka oddziatowa

O. FILIP U FILIPKA
na oddziale stacjonarnym

WOLONTARIAT na oddziale
stacjonarnym

SWIETOWANIE Impreza urodzinowa
Filipka

WYCHODZIMY NA SPACER
jesli tylko pogoda na to pozwala B
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CHOROBA CANAVAN

/0sla | Antosla

TO NAJLEPSZE CO SPOTKALO NAS
DO TEJ PORY W ZYCIU

estesmy rodzicami blizniaczek:

Antosi i $.p. Zosi. Obie zdiagnozo-

wane z Zespotem Canavan. Od

czterech lat jestesmy pod opieka
domowa Lubelskiego Hospicjum dla
Dzieci im. Matego Ksiecia.

Chcielibysmy napisac cos wie-
cej o naszej chorobie.

W momencie diagnozy powiedzieli-
Smy sobie, ze zrobimy wszystko aby
Dziewczynki miaty na tyle normalne
dziecinstwo, na ile pozwoli nam choro-
ba. Bralismy garsciami zycie wiedzac, ze
7 czasem bedzie gorzej. Z perspektywy
czasu wiemy, ze zrobilismy wszystko aby
tak byto. Teraz kiedy nie ma z nami Zosi,
a stan Antosi jest ciezki to wasnie wspo-
mnienia, zdjecia i filmiki petne radosci
dodajg nam sity. Swiadomos¢, ze dobrze
wykorzystalismy dany nam czas.

Jest ciezko, a bezsilnos¢ czasem nie
daje normalnie funkcjonowac. Wtedy
bierzemy gteboki oddech, bo wiemy, ze
musimy teraz dla Antosi by¢ w formie.

W niebie mamy swojg Swieta, ktéra o nas
dba. Trzeba wychwyci¢ kazdy objaw, aby

w dobrym momencie zareagowac. Moni-
torowac parametry, zgtosi¢ do Hospicjum
kazda niepokojaca rzecz.

Wsparcie Hispicjum

Rola Hospicjum w naszym przypadku
jest nieoceniona. 53 nasza opoka, po-
czuciem bezpieczenstwa. Dbajg o to, by
Antosia nie cierpiata. Reagujg na kazdy
nasz telefon. Udzielajg wskazowek, by

w zarodku zwalczy¢ bdl, aby nie byto
mowy o jakimkolwiek dyskomforcie. Sg
oprécz wsparcia medycznego, wspar-
ciem psychologicznym i socjalnym. Za-
pewniaja rehabilitacje. Dajg nam nie tylko
wszystkie potrzebne leki, srodki higieny

i sprzety. Ale réwniez ogromne wsparcie
po stracie Zosi. Jak tylko mozemy, uczest-

ZOSIA | ANTOSIA RAZEM

niczymy w spotkaniach Rodzin w Zato-
bie organizowanych przez Hospicjum.
Wiele ostatnio czytalismy o tym, ze zycie
z dzieckiem z choroba Canavan to tylko
bd|, cierpienie i powolne umieranie
dzier za dniem...

Powiemy szczerze, ze gdybysmy
tak mysleli, dawno nie bytoby z nami
Dziewczynek. To wiasnie jest magicz-
ne, ze bedac rodzicami ciezko chorego
dziecka, trzeba znalez¢ w sobie te
site, aby podchodzi¢ z rozsadkiem
i trzeZzwa gtowa do choroby dziecka.
Nie zaklina¢ rzeczywistosci. Bo albo
bedziemy kreowac swoje zycie, jako
petne bolu i cierpienia, a wtedy umknie
nam to, co jest naprawde wazne. Albo
bedziemy szczesliwi mimo wszystko,
aby na koncu powiedzied: Mielismy
cholerne szczescie bedac rodzicami.
Jednymi na milion, tymi wyjatkowymi

za sprawg naszych dzieci, bo Zosia i An-
tosia to najlepsze co spotkato nas do tej
pory w zyciu.

Marcin i Kasia



estesmy rodzicami trzech
chtopcow, w tym wyjatkowego
Antosia, ktéry niedtugo skoriczy
3 latka. Odkad dowiedzielismy
sie 0 jego chorobie — Canavan, nasze
zycie zmienito sie diametralnie.
Zaczelismy szukac kontaktu z innymi
rodzicami, ktérych dzieci sg obcigzone
tg choroba. To witasnie rozmowa
Z nimi uswiadomita nam, ze zycie z tak
wyjatkowymi dzie¢mi tez potrafi by¢
szczesliwe i daje wiele pieknych chwil.

To rodzice innych dzieci z tg
chorobg podpowiedzieli nam réwniez,
ze skoro Anto$ bardzo czesto tapie
infekcje i musi czesto przebywac
w szpitalu — dobrym rozwigzaniem
bedzie zgtoszenie go do hospicjum
domowego. | byta to nasza jedna
z najlepszych decyzji — Lubelskie
Hospicjum dla Dzieci im. Matego
Ksiecia. Wykwalifikowany i cierpliwy
zespodt nauczyt nas jak opiekowac
sie Antosiem, aby w jego krétkim
zyciu byto wiecej radosci niz cierpien
z powodu postepujacej choroby
i licznych infekgji.

Teraz to zarébwno Antos, jak i my
mamy wiekszy komfort zycia, bo
leczenie odbywa sie w domu, a w razie
potrzeby mozemy liczy¢ na pomoc
i wizyte Hospicjum o kazdej porze
dnia i nocy. Jesli mamy tylko taka
mozliwos¢, gdy Antos jest w lepszej
formie, udaje nam sie nawet wspdlnie
wyjechac na wakacje organizowane
przez Hospicjum, co pozwala nam
odpoczac¢ od codziennego zycia
i od obowiazkéw domowych. Antos
jest bardzo towarzyski i uwielbia
odwiedziny swoich bab¢, dziadkéw,
cio¢ i wujkéw. Uwielbia tez stuchac
rozmow i wygtupow swoich braci.
Reaguje wtedy pieknym usmiechem
i to nie raz sSmiechem do tez, co
napawa nasze serca niesamowitg
radoscia i zapominamy wtedy o jego

’

ANTOS 7
RODZICAM/
| BRATEM

ANTOS ZAOPIEKOWANY
PRZEZ BRATA MICHALA

Mamy szczescie,
“ ze Antos jest z nami
\ i ze otacza nas

tyle pomocnych

i zyczliwych osob.

chorobie. Mamy szczescie, ze Antos

jest z nami i ze otacza nas tyle

pomocnych i zyczliwych oséb.
Rodzice Antosia

NA WAKACJACH
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acperek ma 11 lati cierpi /4
na nieuleczalng chorobe
genetyczng -Canavan. .

Z powodu czestych
i trudnych pobytéw w szpitalach
oraz pogarszajgcego sie stanu
zdrowia dziecka, zostalismy przyjeci
do Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia. Od tego momentu
wiele w naszym zyciu sie zmienito.
Kacperek jest pod statg opiekg lekarzy
réznych specjalizacji, pielegniarek
i rehabilitanta, ktérzy przyjezdzaja do nas
na wizyty domowe. Przynaleznos¢ do
Hospicjum data nam spokdj i poczucie
bezpieczenstwa. Lekarze Hospicjum
sg dostepni 24 godziny na dobe 7 dni
w tygodniu. Dzieki ich wsparciu staramy
sie ulzy¢ dziecku w chorobie i zapewnic¢
mu jak najlepsza opieke. Pomaga nam
w tym sprzet oraz leki dostarczane przez
Hospicjum. Jestesmy wdzieczni za ich
wsparcie, dobre stowo i pomoc. Wiemy,

KACPER Z MAMA JUSTYNA

7e zawsze mozemy na nich liczy¢. Dla
nas najwiekszg nagroda jest usmiech
naszego dziecka. On rekompensuje nam
bdl, zmeczenie i nieprzespane noce.
Pomimo choroby Kacperka staramy sie
zy¢ normalnie i miec¢ réwniez czas dla
siebie.

Justyna i Adam, rodzice Kacpra

POGADUCHY Z O. FILIPEM

CHOROBA CANAVAN

zaliczanajest do chordb o podtozu genetycznymijed-
noczesnie metabolicznym. Ma charakter postepujacy.
Jej gtowne objawy to dolegliwosci o symptomatologii
neurologicznej. Neurodegeneracyjny charakter
polega na leukodystrofii, to znaczy uszkodzeniu istoty
biatej mozgu wskutek deficytu enzymu N-acetylo-
aspartazy, co prowadzi do gromadzenia i kumulacji
substancji N-acetyloasparaginianu.

Brak enzymu jest skutkiem defektu genetycznego
(mutacja)- stad nazwa: schorzenie genetyczne,
ametaboliczna, bo gromadzi sie w mézgu i uszkadza
go substancja (czyli metabolit). Ten to produkt ozna-
czamy w celu wykrycia tej choroby badaniem GCMS
wmoczu. Przyczyng istota schorzenia jest defekt
genetyczny, czyliwrodzony. Dotyczy ongenu ASPA,
adziedziczenie jest autosomalnie recesywne.

Nie ma tzw. przetomdw katabolicznych, czyli
gwattownych rzutow, a przebieg choroby polegana
stopniowym postepie objawéw neurologicznych. Ob-
jawy stopniowo sie zmieniaja; inne 53 u potrocznego
dziecka, inne u 2-letniego ajeszcze inne u 4-letniego.

Te gtowne objawy i dolegliwosci to:
+ regres w sferze ruchowej, ale i psychicznej,
mentalnej - najpierw zatrzymanie, a potem regres

+ wielkogtowie

+ wiotkos¢ poczatkowo, a nastepnie przechodzaca
We wzmozone napiecie migsni.

Objawy te 53 skutkiem tego co stwierdzamy
w badaniu neuroobrazowym mézgu np. MRI
mozgu - to znaczy rozlane i symetryczne obszary
wistocie biatej, podkorowo (stad zmiana napiecia
miesni) i zmiany samej kory mézgu (stad zmiany
w zachowaniu, mysleniu, psychice). Stosun-
kowo mato uszkodzone s3 struktury takie jak
mozdzek, czy pien mozgu, w ktorym s3 zloka-
lizowane osrodki decydujace o podstawowych
funkcjach zyciowych - np. oddech, tetno i cisnienie.

Niestety rokowanie w tej chorobie jest zte,
arzadkie postacie tej choroby, czyli przebiegajace
stosunkowo fagodnie wystepuja pod postacia niekie-
dy niespecyficznego opoznienia rozwoju i stanowia
niewielki odsetek choroby Canavan.

Drn. med. Mirostaw Jasiriski
Kierownik Oddziatu Stacjonarnego.
pediatra, neurolog dziecigcy




7 AINSPIRUJ SIE!

DARZYtO SIE!

Nasi przyjaciele s bardzo kreatywni i stajg sie inspiracjg do dziatania na rzecz potrzebujacych dzieci.
Moze bedzie to dla Was pomyst do podjecia wyzwania :)

K1 OD IKEA DLA DZlECl
Zabawa 1o powazn?
P ieczni otrzymall
rawa’, nasl Podop\ec/z ‘
osgromna flog¢ pluszakow ! zabay\:z\;\./
To prezent od klientow i pracovv;\ o
sklepu IKEAW Lublinie. W ramact a (aJZ
odwiedzajacy sklep \KEA, tub.\g\nz i
i ogli przekazac upione na
o ?na rzecz naszycb dzieci.
Pieknie dziekujemy

ZABAWKI O
W ramach akdji,

praco
m'\ejscu maSkOtk

POMOC SIECI SKLEPOW ]
ROSSMANN

W ramach akcji,Pomagamy jak
umiemy’, otrzymalismy produkty
niezbedne w codziennej pielegnacji
naszych dzieci. Z niezbednych
produktow wybralismy ogromna
ilos¢ pieluszek, srodkow
higienicznych, pielegnacyjnych oraz
zywnos¢ w stoiczkach.

Pieknie dziekujemy ©
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LUBFRAM
POMAGA

Juz kolejny

rok hurtownia
Lubfarm S.A.
angazuje sie

w pomoc dla
Hospicjum. Dzieki
temu nasze
ksigzeczki

pt.,O JEDNYM,

co daje WIELE"
mozecie spotkac i . .
w aptekach o

wspotpracujacych )

z hurtownia na E LUBFARMs.a.
terenie catego 2

kraju.

Juz po raz drugi PRACOWNICY | -3 dziennie setki
UNIWERSYTETU PRZYRODNlciTEl(J;%EVC'y%Z&m Nasze zespoty medyczne poéoé‘é’ﬁfé'i&h. Czesto

sie wrazliwoscig wspierajac dziatalnoée prowadzong Kilometrow, aby dotrzec dOd om" warunkamina drogach.
przez Hospicjum Matego Ksiecia. Zmierzamy si¢ Z bardzo ey bezptatne przeszkolenie
Na balu karnawatowym UP odbyfa sie aukcja prac Dziekujemy ODTJ LUBLIN za chniki jazdy.
artystycznych wykonanych przez Studenckie Koto zespotu LHD Z doskona\eﬂla o czniej na drogach.
Naukowe Architektury Krajobrazu. Dzieki Wam czujemy sie pezpie

Dziekujemy ©

MKs POMAGA Na MECzAcH

iera_nie zakretek na m
i lne naszej d;iafa!nos’ci, odvvieecggi%hl
, formaSZyCh dZ{eo: ~ o tylko niektére
Pomocy, jakie otrzymujemy od
ZEspotu mistrzyy;
MKS PERE A LUBLI)I/\lr.]

Pieknie dziekujemy ©



S IAZE
D CADoweLOVE
’\ to inicjatywa
. wsparcia
Mistrzowskie finansowego,
Dquczenie sity i zorganizowana
ducha, Dziekujemy dla nas przez
P. GRZEGORZOW| pracownikoéw
AD;\aMCZL(KOWl firmy ESSENTRA
Przekazanie PACKAGING.
Hospicjum Udziat w akgji miaty

honorarium z
Wygranej walki o pas
zawodowego mistrza
Polskiw K1,

7 okazji Dnia Kobiet KLIENTKI GALERII OLIMP
W LUBLINIE otrzymaty kwiaty z naszymi wizytdwkami

TWOJ_
DLAC . W akdji
KIEDY?
GDZIE...
KTO?
W JA

rr‘: , f'ﬂ C E

panorma
[ .

W DOBIE KORONAWIR L
stuchaczom, jak sobie radgrfql; Ojciec Filip wyjasniat

AKCJATWO)
DAR SERCA

dla Hospicjum
angazuje

szkoty do organi-
zowania inicjatyw
na rzecz naszych
Podopiecznych

DAR SERCA
DLA HOSPICIUM

artystyczne, ermasze N
Aijaypo%qczona jestz prelekcjami o dzia
organizacyjnie’w akdji,

LICEUM
IM. KAZIMIERZA WIELKIEGO W LUBLINIE

rowniez nasze
dzieci, ktérym
pomalowanie

serduszek spraww

wielka radosc

h ==

Cieszg nas
INICJATYWY :
NOWOZENCOW, —
ktérzy swoich
gosci weselnych
prosza, aby
zamiast kwiatoéw
ofiarowali datek
dla naszych dzieci

CA W SZKOLE , - _
lc)ol\rgkﬁi?orq udziat placowki szkolne, ktdre organizujg wydarzenia

' h Podopiecznych.
e oraz kiermasze na rzecz naszyc
el talnoéci LHD. Coroku

Twoj Dar Serca dla Hospicjum’ wspiera nas
OGOLNOKSZTALCACE

W 2020 r. patronat nad akcjg Twdj Dar Serca objeli:
Teresa Misiuk — Lubelski Kurator Oswiaty

Krzysztof Zuk - Prezydent Miasta Lublin

Lech Sprawka — Wojewoda Lubelski

Beata Mazurek — Poset do PE

Elzbieta Kruk — Poset do PE

Krzysztof Hetman — Poset do PE

Szczegdty o akdji na stronie: www.hospicjum.lublin.pl

\/W/\/\/\/\

PN,
Y N N N R VN

SERDECZNIE DZIEKUJEMY ZA WASZE ZAANGAZOWANIE. JESTESCIE WSPANIALI
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/AKRECONA AKCJA (@

na czym polega?’

biorki zakretek na rzecz
Podopiecznych Lubelskiego
Hospicjum dla Dzieci im. Matego

Ksiecia prowadzone sg gtéwnie na
terenie wojewddztwa lubelskiego.

Placowki, firmy, czy osoby prywatne,

ktére chca zgtosic sie do akgji zapraszamy
na nasza strone internetowa: www.hospi-
cjum.lublin.pl, zaktadka: Pomagam.

Kazdy kto wziat udziat w akgji i tym
samym uzbierat zakretki, moze je nam
przekazac. W tym celu organizowane

s3 miejsca, w ktorych prowadzone sa
zbiorki, gdzie kazdy moze oddac uzbiera-
ne przez siebie zakretki. Takie miejsca to
przede wszystkim szkoty, wyzsze uczelnie,
budynki uzytecznosci publicznej, kluby
sportowe oraz bloki mieszkalne. Wszystkie
miejsca 0znaczone sg na specjalnej mapie
dostepnej na naszej stronie.

W Zakrecong Akcje mozna sie réwniez
zaangazowac w inny sposéb, czyli poprzez
zorganizowanie zbiorki i koordynowanie
jej przebiegu. W ten sposéb kontaktujg sie
z nami pedagodzy, dyrektorzy szkét, czy
osoby pracujace w miejscach, gdzie taka
zbidrke warto zorganizowac. Po nawia-

zaniu kontaktu i zadeklarowaniu checi
wigczenia sie w akcje, osoby te otrzymujg
plakaty informujace i zachecajace do zbie-
rania nakretek oraz specjalne worki do ich
przechowywania.

Kiedy w danym miejscu zbiérki zebra-
na zostata wieksza ilo$¢ zakretek, zakretki
te, uprzednio przygotowane w specjal-
nych, mocnych workach, dostarczane s3
do Domu Matego Ksiecia w Lublinie przy
ul. Ledzian 49.

Zachecamy do osobistego dowozenia
zebranych zakretek. A jesli kto$ nie ma
takiej mozliwosci, prosimy o telefon
(81 53 71 365), abysmy mogli pomoc
zorganizowac transport.

W nieodptatnym transporcie plastiko-
wych zakretek do firmy recyclingowej od
kilku lat wspiera nas firma DPD Polska.

Dzieki takiej pomocy oraz wsparciu
wolontariuszy mozemy jednorazowo

przygotowac transport ok. 10 ton zakretek.

Ny dpd

i

Zakrecon

dpd

W

AL B

EFEKTY ZBIORKI

W Zakreconej Akcji otrzymujemy srodki
pieniezne, z ktérych finansowane sa:
- marzenia naszych Podopiecznych
- wyjazdy wakacyjne (tygodniowe
pobyty dla rodzin Podopiecznych
w Zakopanem, Miedzyzdrojach,
Krynicy Morskiej, etc.)
- wyjazdy terapeutyczne dla Rodzin
w Zafobie
- prezenty dla dzieci
Na terenie Lublina w transporcie pomaga
nam korporacja Taxi Radio MPT Lublin.
Taksoweki tej korporacji zwane mobilnymi
zakretkozercami przekazuja nam zakretki
z dowolnego miejsca miasta.
Wystarczy zadzwoni¢ na centrale Radio
Taxi 919 (81 191 91 lub 81 744 16 66)
i dowiedziec sie gdzie znajduje sie
najblizsza taksdwka, w ktérej mozna
zostawic zakretki.

AL 61191 91
RADIO MPT LUBLIN



0O JEYI\/\, co daje wiele”

to bajka, ktéra uczy, ze warto pomagac
| razem zrobic cos dobrego.

- oI
H—-; g 15':- [~

Specjalnie dla najmtodszych
przygotowalismy animowang
wersje naszej popularnej
ksigzeczki.

Podktadu uzyczyta
niezastgpiona Magdalena
Rézczka. Zajrzyjcie na naszg
strone: www.hospicjum.
lublin.pl. Tutaj mozecie
obejrzec bajke oraz pobraé
PDF naszej ksigzeczki.

Zobaczcie, ile frajdy sprawia
wspolne kolorowanie

i czytanie z dzie¢mi. Mamy
nadzieje, ze bajka na state
zagosci w Waszych domach.

Bajka dostepna jest réwniez
w wersji angielskiej.
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OPIEKA PERINATALNA

él; ubelskie Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia, w ramach
hospicyjnej opieki perinatalnej

od wielu lat pomaga rodzinom
dotknietym ciezkimi chorobami
dzieci.

O. Filip Buczynski:

0 zycie przyniosto wyzwanie,
ktore trzeba byto podjac. Przyszta
do mnie mama, ktéra byta w ciazy
i poprosita nas o objecie opieka
swojego dziecka. Zapytatem: ile
dziecko ma lat i jakg ma jednostke
chorobowa? Odpowiedziata mi, ze
dziecko urodzi sie za dwa miesigce
i ma Zespot Edwardsa. Tak sie
zaczeto...”

Jo tej pory przyjelismy
kilkadziesiat rodzin, a opieka
perinatalna jest realizowana przez
lekarza, psychologa, koordynatora
oraz potozna, w zaleznosci od tego,
czy jest taka potrzeba. Zdarzaja sie
takie sytuacje, ze dziecko jest pod
opieka hospicjum perinatalnego,
potem jest na oddziale

stacjonarnym, gdzie rodzice maja
mozliwos¢ nauczenia sie opieki
nad takim dzieckiem, a potem
dziecko staje sie naszym pacjentem
w ramach opieki domowe;j.

tej chwili w Polsce jest 14
hospicjow perinatalnych. Prosimy
rodzicéw, zeby zgtaszali sie do
hospicjow w swoim regionie. Na
stronie naszego Hospicjum jest
mapka wszystkich hospicjow
perinatalnych w Polsce. | prosimy,
zeby korzystali z ustug tego,
ktére jest najblizej. Dlaczego
to takie istotne? Poniewaz
hospicja perinatalne maja
podpisany kontrakt z osrodkami
referencyjnymi trzeciego stopnia,
ktore spetniajg wszystkie warunki
do wspdtpracy z hospicjami
perinatalnymi na poziomie opieki
i chodzi tutaj zaréwno o warunki
lokalowe, z ktérych ta rodzina moze
korzysta¢, jak tez o dostep do
wszystkich specjalistow z zakresu
ginekologii, patologii cigzy,
patologii noworodka.

llustracja: AS

DLA RODZICOW OCZEKUJACYCH

HOSPICJUM PERINATALNE

% ochany Rodzicu, oczekujgcy naro-
dzin Dziecka jedli dowiedziates sie od
swojego ginekologa, kardiologa, genetyka,
ze Jego zycie jest zagrozone, Hospicjum
Perinatalne jest po to, zeby Ci pomoc.
Lubelskie Hospicjum dla Dzieci im. Matego
Ksiecia w ramach hospicyjnej opieki per-
inatalnej od wielu lat pomaga rodzinom
dotknietym ciezkimi chorobami dzieci. Do
tej pory mielismy ponad 30 rodzin, ktérym
pomoglismy, by ich dzieci mogty przyjs¢
na swiat.

JAKPOMAGAMY?

» Prowadzimy konsultacje z lekarzami, kto-
rzy s kierownikami realizowanej opieki
paliatywnej w domu rodzinnym, a takze
na oddziale stacjonarnym

» Konsultujemy rodzine ze specjalistami
(m.in. z genetykiem)

Zapewniamy opieke psychologiczng i
terapeutyczng sprawowang przez spe-
cjalistow, ktérzy od wielu lat pomaga-
ja rodzicom dotknietym podobnymi
problemami

Umozliwiamy spotkania z innymi rodzi-

cami, ktérych dzieci maja ten sam zespot

wad, a ktére to dzieci byty lub s3 pod
opieka naszego Hospicjum

» Prowadzimy opieke duszpasterska.
POMOC HOSPICJUM PERINATALNEGO
JEST BEZPLATNA.

Z naszej publikacji pt.,Hospicyjna Opieka

Perinatalna. Poradnik dla rodzicéw i zespo-

tow leczacych” dowiecie sie m.in.:

« Co oznacza choroba nienarodzonego
dziecka?

 Jak sie odnalez¢ w nowej, trudnej
sytuacji?

o Komu iw jaki sposéb pomaga Hospi-
cjum Perinatalne?

« Jakie prawa przystuguja kobiecie po stra-
cie cigzy?

@ Bezptatna wersje PDF publikacji
mozna pobrac ze strony: www.
hospicjum.lublin.pl
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STANDARDY PROWADZENIA PEDIATRYCZNEJ
OPIEKI PALIATYWNEJ

Ogolnopolskiego Forum Pediatrycznej Opieki Paliatywnej
i Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego

okument opracowany zostat przez

’ ekspertéw skupionych w Ogél-
nopolskim Forum Pediatrycznej Opieki
Paliatywnej oraz Polskim Towarzystwie
Pediatrycznym. Celem tego od lat two-
rzonego dokumentu, jest wypracowanie
optymalnej przestrzeni w organizacji pracy
zespotéw opiekujgcych sie podopiecznymi
dzieciecych hospicjéw.

b

Wazny - dla autoréw dokumentu — byt

nie tylko aspekt medyczny, czy dotycza-
cy tzw. logistyki realizowanej opieki, ale
takze wymiar etyczny i moralny. Spojrzenie
takie daje mozliwos¢ holistycznej opieki,
uwzgledniajacej antropologie cztowieka
oraz systemowy kontekst opieki nad catg
rodzing; w trakcie opieki nad matym pa-
cjentem, jak i w ramach tzw. grup wsparcia
nad osieroconymi. W Standardach zostaty
takze uwzglednione opisywane w literatu-
rze etapy antycypowanej zatoby, doswiad-
czane przez rodzine jeszcze w trakcie
leczenia objawowego.

Kolejnym, waznym powodem wypra-
cowania Standardéw byta koniecznos¢
zagwarantowania matym pacjentom wy-
maganej jakosci opieki. Jest to wyraz troski
naszego srodowiska o jakos¢ sprawowa-

nej opieki przez juz istniejace, jak i nowo
powstajace hospicja dzieciece, dla ktorych
Standardy powinny stawac sie punktem
odniesienia w realizacji opieki paliatywnej.
Wyrazamy ogromng rados¢ z tego
powodu, ze Standardy Prowadzenia Pedia-
trycznej Opieki Paliatywnej realizuja cele
statutowe obu organizacji. Powstaty jako
owoc prac niemal catego $rodowiska re-
prezentujgcego dzieciece hospicja, skupio-
ne w OFPOP (rozdziat 2, paragraf 5 Statutu),
gdzie jako cel zostato wskazane:,przyjecie
oraz wdrozenie do polskiego systemu
prawnego, jednolitych standardow opieki
paliatywnej nad dzie¢mi, obowiazujacych
hospicja zrzeszone w Forum’, oraz Polskie
Towarzystwo Pediatryczne realizujgce tym

dokumentem jeden z waznych celdéw wia-
snego Statutu (rozdziat 2, paragraf 7) jakim
jest,wspdtudziat w tworzeniu programéw
dla mozliwie najlepszego zabezpieczenia
opieki zdrowotnej oraz ochrony intereséw
dzieci i mtodziezy".

Oddajemy zatem do Panstwa rak,
dokument bedacy wynikiem wspdtpracy
polskiego srodowiska specjalistéw zaj-
mujacych sie najmtodszymi pacjentami,
dotknietymi ciezka, nieuleczalna choroba.
Wyrasta on z najnowszych zdobyczy me-
dycyny, jak réwniez gromadzonego przez
lata doswiadczenia.

O. dr Filip Buczynriski

Przewodniczqcy Rady Ogélnopolskiego

Forum Pediatrycznej Opieki Paliatywnej

Opublikowane standardy prowadzenia pe-
diatrycznej opieki paliatywnej jako jedyne
s rekomendowane przez Zarzad Gtéwny
Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego.
Uchwata nr 65/2016 z dn. 30.03.2016 1.

=

Na stronie internetowej:
www.hospicjum.lublin.pl
dostepny jest bezptatny PDF
broszury.

Przyjaciel
Matego Ksiecia

R

Instytut Monitorowania Mediéw przez
24 godz. na dobe $ledzi dla nas polskie
media. Dzieki temu Hospicjum wie kto

i jak pokazuje je w srodkach masowego
przekazu takich jak telewizja, prasa, radio
iinternet. Jest to szczegdlnie wazne

w okresie, kiedy Maty Ksigze zacheca do
dofgczenia do ludzi o WIELKICH sercach
i przekazanie na rzecz Hospicjum 1 %
podatku. Dziekujemy!

Szanowni
Panstwo

W Informatorze Maty Ksigze znajdziecie
blankiet wpfaty, ktéry umozliwia
przekazanie dowolnej darowizny
finansowej dla Podopiecznych
naszego Hospicjum za posrednictwem
Poczty Polskiej na terenie kraju, bez
ponoszenia dodatkowych kosztéw.
Prosimy nie traktowac blankietu jako
druku opfaty za Informator. Informator
otrzymujecie Panstwo bezptatnie jako
nasi Przyjaciele
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Lista pacjentow LHD im. Matego Ksiecia 2019

o U b WN

N

14
15

16
17
18

19
20
21

22

23
24
25
26
27
28
29
30

Nazwisko

iimie

Amelia A.
Katarzyna Z.
Maciej S.
Szymon K.
Mateusz P.

Antoni K.

Dorota O.
Oskar G.

Franciszek D.

Marcin D.

Amelia G.
Kacper D.
Igor Z.

Wiktor C.
Aleksander K.

Ignacy N.
Aneta K.
Aniela W.

Antonina G.
Zofia G.

Stanistaw K.

Lena K.

Magdalena H.
Hanna B.
Piotr H.

Filip J.
Andrzej N.
Adrian G.
Aleksandra D.

Bogumita P.

Rozpoznanie

Zespot Edwardsa

Encefalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna

Zespot Edwardsa, Zespét Klinefeltera, niedoczynnos¢ tarczycy
Pecherzowe oddzielanie naskérka

Choroba Hallervordena-Spatza

Encefalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna, ciezka zamartwica
urodzeniowa, tracheostomia, gastrostomia

Przewlekta niewydolnos¢ oddechowa, zesp6t wad wrodzonych
Ceroidolipofuzcynoza Typ Il, padaczka objawowa

Choroba demielinizacyjna OUN, leukodystrofia nieokreslona,
padaczka nieokreslona, wrodzone wady rozwojowe moézgu

Szczegdlne zespoty padaczkowe z hypsarytmia i SBA, encefalopatia
padaczkowa, dysplazja biodra prawego

Ceroidolipofuscynoza, padaczka
Zespot Canavana, padaczka

Encefalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna, padaczka,
wczesniactwo 29hbd, zespdt krétkiego jelita, refluks zotgdkowo-
przetykowy

Miopatia miotubularna, ubytek przegrody miedzykomorowej

Dysplazja oskrzelowo-ptucna, wodogtowie pokrwotoczne, skrajne
wczesniactwo, retinopatia wczesniacza

Encefalopatia, kardiomiopatia, zespét Brugadéow
MPDz, epilepsja, stan po ostrej niewydolnosci oddechowe;j

Dysplazja oskrzelowo-ptucna, przewlekta niewydolnos¢
oddechowa, zesp6t wad wrodzonych

Zespot Canavana
Zesp6t Canavana

Przewlekta niewydolno$¢ oddechowa, tracheostomia, inne wady
rozwojowe

Schytkowa niewydolno$¢ nerek, zespét nerczycowy, zespé6t
Piersona, wrodzona za¢ma

MPDz, padaczka, dychawica oskrzelowa
Padaczka lekooporna

Zesp6t Patau, rozszczep wargi i podniebienia
Zesp6t Edwardsa

Wady rozwojowe mézgu

Wodogtowie

Zespo6t Dandy-Walkera

MPDz

Data
urodzenia
2008
2006
2005
2009
1998
2012

2012
2007
2011

2014

2010
2008
2006

2014
2013

2014
2003
2015

2009
2009
2014

2015

2011
2017
2017
2017
2017
2017
2018
2014

Status

wypis

zgon

zgon
zgon

zgon

wypis

10.05.2019

13.12.2019

04.02.2019
07.02.2019
26.08.2019

29.07.2019



31
32
33
34

35
36
37

38
39

40
41

42

43
44
45
46
47

48
49
50
51

52
53
54

55
56

57
58
59

Ne!z.wi'sko
i imie
Zuzanna B.
Nadia M.
Agata G.
Patryk G.

Cezary B.
Mateusz M.
Alicja K.

Karolina D.
Michat P.

Natalia L.
Maria S.

Kuba P.

Michat S.
Krystian L.
Piotr K.
Antonina W.

Alicja S.

Amelia G.
KlaudiaT.
Sylwia S.

Zuzanna W.

Patryk S.
Nicola Z.
Maciej L.

KrystianT.

Janina S.

Nikodem Z.
Matgosia P.
Antoni B.

Rozpoznanie

Encefalopatia, inne dzieciece porazenie mézgowe
Wrodzone wady rozwojowe, tracheostomia
MPDz, padaczka lekooporna, niedobér masy ciata

MPDz, padaczka lekooporna, cytomegalia wrodzona, niedobér
czynnika XII

MPDz, niewydolnos¢ oddechowa, tracheostomia, Zesp6t Downa
Okreslone zaburzenia mézgu, padaczka

Zesp6t Patau, wada serca, kardiomegalia, rozszczep wargi i
podniebienia

MPDz, zapalenie ptuc, gastrostomia

Dysplazja oskrzelowo-ptucna, ubytek przegrody miedzykomorowej,
wczedniactwo

Mézgowe porazenie dzieciece, padaczka, status gravis

Zespo6t wad wrodzonych, dysmorfia twarzoczaszki,
obserwacja serca

Miopatia, inne okreslone zaburzenia mézgu, wrodzone wady
rozwojowe, padaczka

Guz pnia mézgu, porazenie potowicze

Rdzeniowy zanik miesni

Mébzgowe porazenie dzieciece, gastrostomia

Mozgowe porazenie dzieciece, postac ciezka, skolioza
Wrodzone wady rozwojowe przegréd serca, ubytek przegrody
miedzykomorowej, Zespdt Rubinstein-Taybieg, niewydolnos¢
oddechowa wrodzona

Mukolipidoza

Choroba Hallervordena-Spatza

Marsko$¢ watroby, nadcisnienie wrotne

Zespd6t wad wrodzonych, podejrzenie zespotu Moebiusa, wrodzone
wady rozwojowe mézgu

Encefalopatia nieokreslona G93.4, stan po rozlanym urazie mézgu
Guz pnia mézgu

Wrodzone wady rozwojowe, rozszczep podniebienia, wady
wrodzone koriczyn dolnych, podejrzenie zespotu Sticklera, ubytek
przegrody miedzykomorowej

M.P.Dz, padaczka

Zespol wad wrodzonych, ubytek przegrody miedzykomorowej,
zarosniecie nozdrzy tylnych

Zespo6t Edwardsa, tetralogia Fallota
Zespo6t Canavana, padaczka, zaburzenia potykania

Zespét Canavana
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2017
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Status

zgon
wypis

zgon

zgon

wypis

wypis

zgon

wypis

zgon

zgon

zgon

wypis

zgon

wypis

zgon

07.02.2019
28.02.2019
09.02.2019

14.02.2019

31.01.2019

02.08.2019

31.07.2019

21.11.2019

20.01.2019

06.02.2019
07.06.2019

30.06.2019
08.03.2019

30.06.2019

06.06.2019



BEZPLATNY INFORMATOR LUBELSKIEGO HOSPICJUM DLA DZIECI IM. MALEGO KSIECIA

Nazwisko Data

L. Rozpoznanie ._ | Status
iimie urodzenia
60 AgataK. Wrodzone wady rozwojowe serca 2018
61 Martyna K. Zaburzenia B-oksydacji kwasow ttuszczowych, padaczka 2018
lekooporna
62 Alicja Z. Wrodzone wady rozwojowe, trisomia 3 chromosomu, 2018 wypis 12.04.2019

niewydolnos¢ serca, nadcisnienie ptucne, ubytek przegrody
miedzyprzedsionkowej

63  Maciej M. Stan po zapaleniu mézgu, niedowtad czterokonczynowy, padaczka 2011
64 IgorlL. Encefalopatia, ubytek przegrody miedzykomorowej 2019 wypis 30.08.2019
65 BarbaraF. Zespol Edwardsa, nadcisnienie ptucne, mnogie ubytki 2019 zgon 18.08.2019
miedzykomorowe, przepuklina przeponowa
66 RafatG. Nowotwér ztosliwy mdzgu 2004
67 Jakub M. Guz pnia mézgu, niedoczynnosc przysadki jatrogenna, porazenie 2014 zgon 28.10.2019
potowicze
68  KacperD. Ostra biataczka limfoblastyczna 2006 zgon 11.10.2019
69 NikodemT. Wrodzone wady rozwojowe mézgu, drgawki noworodka 2019
70  Kamil L. Kurczowe porazenie mézgowe, padaczka, encefalopatia, 2004
niedoczynnos¢ tarczycy, kacheksja
71  Dawid B. Odlezyny 1998 wypis 16.07.2019
72 Joanna M. Wada serca, zesp6t niedorozwoju lewej czesci serca HLHS 2019 zgon 09.04.2019
73 LenaP Zespol Pierre-Robin, wrodzone obnizenie napiecia miesniowego 2019 wypis 29.04.2019
74  MarcelinaH. Wady rozwojowe mdzgu, wrodzone znieksztatcenie czaszki 2016 wypis 29.04.2019
75 JakubSS. Niewydolno$¢ oddechowa 1991 wypis 04.06.2019
76  Julia B. Mézgowe porazenie dzieciece 2007 wypis 01.09.2019

Narodzili sie dla Nieba

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

ZOFIA G. NIKODEMT. ALEKSANDRA D.
ur. 14.05.2009 . ur. 18.10.2019 . ur. 11.06.2018 .
zm. 13.122019r. zm. 12.02.2020 . Zm. 22.02.2020.
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Od 22 lat zapewniamy bezptatng, catodobowg opieke medyczng =
P O M AGA M Y najciezej chorym dzieciom. Dyzur Hospicjum trwa 24 godziny

na dobe, przez 7 dni w tygodniu. W kazdej chwili zespot

medyczny gotowy jest stuzy¢ pomocg naszym Podopiecznym.

C 'y HOSPICJUM HOSPICJUM
) PERINATALNE STACJONARNE

pomagamy rodzicom oczekujacym
na narodziny chorego dziecka

obejmujemy opieka dzieci z nieuleczalng chorobag, u ktérych
czasowo lub na state nie moze by¢ prowadzona opieka i leczenie

kierujemy na potrzebne badania w warunkach domowych

Podopieczni maja zapewniong opieke lekarska, pielegniarska,
opiekundw medycznych, psychologa, fizioterapeuty, duszpasterza,
wolontariuszy

kontaktujemy ze specjalistami
udzielamy wsparcia psychologicznego i duchowego

organizujemy spotkania z innymi rodzicami,
ktorych dzieci maja ten sam  zespot wad

HOSPICJUM
DOMOWE
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kierujemy na niezbedne konsultacje specjalistyczne,
w tym stomatologiczne

rodzice mogg stale przebywac przy dzieciach lub odpoczywac
w czesci hotelowej, potozonej w Domu Matego Ksiecia

z chorobami nowotworowymi oraz innymi
nieuleczalnymi i postepujacymi schorzeniami
w ich wiasnych domach w Lublinie i na terenie
woj. lubelskiego

towarzyszymy rodzinie na poszczegélnych etapach zatoby
przez 3 lata po $mierci dziecka

zapewniamy wysoki standard opieki medycznej, zapewniamy opieke psychologiczng
psychologicznej, socjalnej i duchowej organizujemy cykliczne spotkania rodzin zjednoczonych przez
opieka jest bezptatna dla rodzin Podopiecznych opiekg Hospicjum
finansujemy kompleksowa pomoc medyczna,
zakup lekdw oraz specjalistycznego sprzetu

medycznego, ktéry funkcjonuje w domach dzieci

Podopieczni i ich rodziny korzystaja z bezptatnych
ustug stomatologicznych, zabiegéw
rehabilitacyjnych, poradni neurologicznej oraz
pomocy udzielanej przez Poradnie Zdrowia

SPELNIANIE
/' MARZEN

Psychicznego w Domu Matego Ksiecia _Q/\I?é WX{?AZCDYYJ NE ‘évongAAIT.ﬂE

Szanowni Panstwo, jestesmy zainteresowani

PRZYJECIEM DO PRACY
LEKARZY

gwarantujac jednocze$nie zakwaterowanie
w hotelu, ktéry prowadzimy.

OFERUJEMY:
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Poszu klwanl j zatrudnienie na etat, zlecenie lub jednoosobowa dziatalnos¢ gospodarcza.
|ekarze [ MILE WIDZIANE SPECJALIZACJE W DZIEDZINIE: |
d - Rh pediatrii, neonatologii, neurologii dzieciecej, onkologii i hematologii,
0 pracy anestezjologii, intensywnej terapii, chirurgii dzieciecej, medycyny paliatywnej
! lub lekarze w trakcie specjalizacji

z ww. dziedzin, bad? legitymujacego sie dokumentem ukoriczenia kursu
zgodnego z programem specjalizacji.

[ GWARANTUJEMY: |
e — godziwe wynagrodzenie i realizacje szlachetnej misji.

Fot.: Freepik

Osoby zainteresowane wspétpraca prosimy o kontakt z biurem Hospicjum @
pn.-pt. w godzinach 8.00-16.00 pod numerem telefonu 81 537 1 3 73



Twojego
podé\tﬁ

daje WIELE!

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



