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TYTULEM WSTEPU

Nasi
bohaterowie..

Witam Panstwa na kartach na-
szego hospicyjnego Informatora.
Mito jest gosci¢ pod Waszym
dachem.

Kazdy dzien naszej hospicyjnej
pracy obfituje w wiele cudow-
nych, cho¢ czasem trudnych
spotkan i rozmow. A gdy dzieje
sie to niemal codziennie (nie
liczac weekenddw) jakos
powszedniejg, stajac sie
codziennoscia.
Przypomina mi sie
pacjent z dzieciecej he-
matologii, z czaséw, gdy
bytem wolontariuszem.
Gdy razu pewnego
wyszlismy z dzie¢mi na
spacer do patio, gdzie
rosta soczysta trawa, bytem
Swiadkiem przedziwnego za-
chowania jednego z mtodych
pacjentow. Otdz, potozyt sie na tej
trawie i wachajac jg, sprawiat wra-
zenie, jakby dos$wiadczat czegos cu-
downego i magicznego. Zapytatem
sie oczywiscie, czy U niego wszyst-
ko w porzadku. Odpowiedziat, ze
owszem, ale gdy patrzyt na te trawe
z perspektywy sibdmego pietra,
to jej dotyk, zapach, stawat sie ma-
rzeniem niemal niemozliwym do
zrealizowania z perspektywy 16zka
szpitalnego stojacego przy oknie.

Kontakt z tg codzienng i oczywistg
dla nas trawa, byt dla tego chtopaka
spefnieniem marzenia. Wyobrazitem
sobie, jak ja, i tzw. zdrowi ludzie,
ktada sie na trawe, wachaja jg i
dotykaja, doswiadczajac cudu zycia.
W nas jakos ta trawa nie wywotuje
zachwytu, bo jest codziennoscia.

Bazujac na tym przyktadzie chce-
my sie z Paristwem podzieli¢ histo-
rig naszych Podopiecznych Rodzin,
dla ktérych nasza, czesto banalna
codziennos$¢ jest marzeniem, czesto
niemozliwym do zrealizowania.
Stad historie naszych bohaterskich
rodzin, ktére na tamach Informato-
ra mozecie Parstwo poznac. Jakze
wiele mogg one nas nauczyc.

Korzystajac z okazji chciatbym po-
dziekowac za wszelkg pomoc, jaka
od Panstwa otrzymujemy. Dziekuje
nowozencom za dary, dziekuje, ze
zbieracie dla nas nakretki, za pomoc
materialng i finansowa, szczegodlnie
Wasz 1%.

| c&z, zycze umiejetnosci zachwy-
tu nad tym co piekne, choc czasem
codzienne.
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NASI BOHATEROWIE

Ignas Nauczyr nas
DOKOrY | Cierpliwosc

/ Panstwem DOMINIKA
| HUBERTEM,
RODZICAMI IGNASIA
rozmawia nasz psycholog,
Barttomiej Jasiocha

BARTLOMIEJ: Podzielcie si¢

swoja historia.

HUBERT: Od poczatku...

DOMINIKA: Historia zaczyna si¢ oczy-
wiscie od naszego poznania z mezem na
uczelni. Bylo to raczej niespodziewane,
nie byla to tzw. strzata Amora, dopiero
po roku studiow zaczelismy sie spotykac,
dlatego uwazam, ze to taka milos¢ dojrza-
fa, nie od razu si¢ zakochali$my.

Ale teraz, z perspektywy czasu mysle, ze

to bylo najlepsze, co nas w zyciu spotka-
to, mimo trudnosci. Pobrali$my sie dos¢
szybko, bo po pottora roku...

HUBERT: Prawie po dwdch.

D: Od razu wiedzielismy, Ze to jesteSmy
my. Po dwoch latach matzenstwa poja-
wil sie Ignas, nasze oczko w glowie. Mgz

)

Marzymy, zeby Ignas
byt najzdrowszy, jak

to mozliwe. Zebysmy
mogli pomyslec nie tyle
0 sobie, co o rozmowie
ze soba.

uwielbia dzieci, ja tez, ale troche obawia-
fam sie opieki nad dzieckiem i maz byt za-
wsze oparciem. Wrocitam do pracy, kiedy
synek mial rok, bo nie chciatam sie zaszy¢
w domu na sto procent...

H: By¢ kurg domowa.

D: Tak, chociaz teraz niby zaluje, niby nie,
bo nie wiedzielismy, co sie stanie z Igna-
siem i z perspektywy czasu mysle, ze gdy-
bym dluzej nie pracowala, to bym si¢ du-
zej nim nacieszyta. Wrécitam do pracy

w lipcu, a zdarzenie Ignasia mialo miejsce
w pazdzierniku. Ignas mial wtedy pottora
roku. Bylam w pracy, maz opiekowat sie
synem. Trzymat Ignasia na rekach po po-
tudniowej drzemce, wykonali do mnie te-
lefon, jak zawsze. Igna$ mowil wyrazami,
juz go rozumielismy. Rozlaczylismy sie

i dostownie za 15-20 minut zadzwonita
babcia do mnie, zeby przyjezdza¢ szybko,
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bo, jak ustyszatam, Ignas nie zyje, takze
dla mnie to byta trauma. Od razu z pracy
przywiozta mnie kolezanka, kiedy przy-
jechatam, juz byly dwie karetki, byli leka-
rze, proby reanimacji. ..

H: Jak przyjechatas, to przywrécono juz
akeje serca.

D: Tak. Od razu mialam w glowie, ze za
dhugo byl niedotleniony i zdawatam sobie
sprawe, jako osoba, ktéra wykonywata za-
wod medyczny...

H: To znaczy, po przywrdceniu zaczal ru-
sza¢ nozkami...

D: Tak, wiec mysleli$my, Ze on za chwile
wstanie i bedzie tak jak wezesniej, nieste-
ty tak sie nie stato, helikopter zabral go
do Lublina do szpitala. Niestety niedo-
tlenienie jest bardzo duze, spowodowa-
ne zespolem Brugadéw. Dowiedzielismy
sie, ze u dzieci z ta chorobg bardzo trud-
no przywrocic¢ akgje serca, u niego si¢ to
udato. Duzy wplyw mial fakt, ze maz od
razu przystapil do reanimacji. Zaczgla sie
hospitalizacja i przez kilka tygodni pobytu
na OIOM-ie lekarze nie potrafili wskaza¢
przyczyny zatrzymania akgji serca. Trzy

PIERWSZE URODZINY Ignas Swietowat jeszcze w zdrowiu

miesigce przed zdarzeniem byli$my u kar-
diologa na szeregu badan, ale byto EKG,
na ktérym mozna bylo stwierdzi¢ t¢ cho-
robe. Zrobiono kolejny raz EKG i pordw-
nujac z poprzednim, stwierdzono zespot
Brugadoéw. Cala rodzina musiala sie prze-
badac i okazalo sie, ze maz mial wadliwy
gen. Szukali$my informacji i znalezlismy
elektrokardiologa w Katowicach. Wizyte
mieli$my tydzien pdzniej i od razu lekarz
»polozyl” meza i jego rodzenstwo, wszcze-
piajac kardiowerter — defibrylator. U syn-
ka nie mozna przeprowadzic takiej opera-
¢ji, bo zaszly zbyt duze zmiany w mézgu,
cigzko nam to nawet ubrac w stowa. ..

H: Syn jedynie przyjmuje leki wyréwnuja-
ce prace serca, bo tylko to jest mozliwe.
D: Tak, ale w kazdym momencie moze
doj$¢ do ponownego zatrzymania pracy
serca. Wyttumaczono nam, Ze nie mozna
zrobi¢ tego, co u meza, bo uktad nerwowy
Ignasia jest praktycznie zniszczony, tak-
ze sprzet moze powodowac niepotrzeb-
ne wytadowania, ktére s3 bardzo bolesne.
Ignas ma usuniete jelito grube, ktdre byto
pokryte wrzodami, wiec bardzo cierpi...
H: Lekarze podejrzewaja, ze ma to row-
niez zwigzek z niedotlenieniem.

D: Organy ma ostabione po tak dtugim
niedotlenieniu, cudem przywrdécono go
do zycia, wedtug neurologa uklad wegeta-
tywny byt niedotleniony. Usuniecie jelita
grubego wiaze si¢ z wylonieniem stomii

i opieka nad synkiem byta dla nas bar-
dzo cigzka. W trakcie pobytu w szpitalu
dostali$my propozycje pomocy hospi-
cjum. Zespot medyczny przyjechat do nas

IGNAS

przed
zdiagnozowanq
chorobq

WAKCJE z Zakreconej Akcji

na pierwsza rozmowe i wyjasniono nam,
ze wickszo$¢ czasu Igna$ bedzie spedzat
w domu, wigc od razu ,kamien z serca”
Otrzymalismy wszystkie leki i sprzet po-
trzebny do opieki nad synem. Réwniez
fakt, ze zespdl medyczny przyjezdza do
nas 2 razy w tygodniu, jest wielkg pomo-
3, bo od nowa musieliémy si¢ nauczy¢
opieki nad dzieckiem, czyli podawania le-
kow czy karmienia przez sonde. Na szcze-
$cie synek oddychat sam, chociaz przez
pewien czas tak nie bylo. Na OIOM-ie
postawiono jeszcze jedng diagnoze, ze
moze przesta¢ oddychaé samodzielnie

I padly niemite stowa, czy nie byloby le-
piej, zeby zmarl teraz, niz byl ,,roslinka”..
H: Od lekarza dyzurnego w szpitalu.

D: To do nas w ogole nie docieralo, ze nie
bedzie oddychal, i faktycznie w pewnym
momencie zaczal, co byto dla nas wielkg
radoscig...

H: Z dnia na dzien.

D: Wszystko nas cieszylo; jak zaczat ru-
sza¢ raczkami, ndzkami nie ruszal i nie
rusza do dzis, jest wiotki od pasa w dot.
Wydaje nam sie, ze czuje, bo przy za-
strzykach troszke si¢ napina. Jestesmy po
tym zdarzeniu juz 3 lata i w pewien spo-
sOb obyli$my sie z tg opieka. Podjetam
decyzje o rezygnacji z pracy zawodo-
wej. Pot roku przed operacja bylo bardzo
cigzko, ale wtedy szczegolnie odczulismy
pomoc hospicjum, przyjezdzali do nas
na badania, to dla nas wielki komfort,

ze w kazdym przypadku nie musimy ni-
gdzie jezdzi¢, tylko wykonujemy telefon
i przyjezdza doktor. Podkre$lam, ze dla
mnie pomocg jest Hospicjum i przede
wszystkim maz.

H: Prawda jest taka, ze nikt samemu nie
jest w stanie wytrzymac tyle czasu w szpi-
talu, ani fizycznie, ani psychicznie.

D: Ignas wazy tyle, co zdrowe dziecko

w jego wieku, co jest utrudnieniem dla
mnie w codziennej opiece. Po zatrzyma-
niu krazenia Ignas$ nie chodzi, nie méwi
i, wedlug badan w Centrum Zdrowia
Dziecka, nie slyszy i nie widzi.

B: Duzo za Wami...
H: Bardzo duzo

B: Co mozecie Panstwo powiedzie¢ ro-
dzicom, ktorzy sa na poczatku tej drogi,
na ktdrej Wy jestescie?

D: Duzo sily. Wierzy¢, ze wszystko sie
uda, jeste$my osobami wierzacymi, dlate-
go wiara i modlitwa bardzo nam pomaga,
wszystko trzeba zawierzy¢ Bogu.

H: I nie watpi¢, caly czas walczy¢...

B: Czego uczy Was Ignas?
D: Pokory i cierpliwosci. Jak czasami sty-
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oy

sz¢ mamy zdrowych dzieci, ze sa przezie-
bione czy sie zle ucza...

H: Czy s niegrzeczne...

D: To sobie mysle, ze wolalabym mie¢ ta-
kie problemy, niz te, ktére mam, a najgor-
sza jest Swiadomo$¢, ze nie zawsze moze-
my pomdc synkowi.

B: To jeszcze jedno pytanie: o czym ma-
rzycie?

D: O dzieciach.

H: O nastepnych dzieciach.

D: 1 zeby Ignas byl najzdrowszy, jak to
mozliwe. Zeby$my mogli pomysle¢ nie
tyle o sobie, co o rozmowie ze soba.
Przezywali$my juz chwile zlosci, zwat-

pienia i naprawde zrozumielismy, ze
»walkowanie” tego tematu nic nie daje.
Jeszcze raz wspomne, ze duze wsparcie
daje nam rodzina. Kiedy sie pytaja, cze-
go od nich oczekujemy: nie lubimy py-
tan i mowienia, ze wspdlczuja. Trudne sg
tez chwile, kiedy kto$ nas poucza w kwe-
stii opieki nad Ignasiem. Nie uwazam,
ze wszystko robimy idealnie, ale w mia-
re naszych mozliwosci spetniamy swoje
zadanie, a duza zastuga jest to, Ze mamy
siebie - to jest bardzo wazne, wspiera¢
sie nawzajem i duzo rozmawiac, tez nie
zamykac sie przed §wiatem. Duzo nam
data rozmowa z O. Filipem, Ze to jest

dla nas konieczne. Wracamy wtedy do

codziennych obowigzkéw inaczej na-
stawieni, a tez Igna$ zostaje w dobrych
rekach, bo z bratows, ktéra zna dobrze
jego przypadek, dzieki niej i naszym ro-
dzicom po raz pierwszy od zdarzenia
Ignasia wyszliémy na Sylwestra. Chcemy
podkresli¢ pomoc Hospicjum, nie chce-
my stodzi¢, ale pomoc naprawde jest
nieoceniona.

H: Zawsze tez czekamy na wczasy z Ho-
spicjum, ktore s czyms$ wspaniatym, wy-
czekujemy ich caly rok, jezeli tylko stan
Ignasia jest stabilny, bo to jest najwaz-
niejsze.

B: Dziekuje za rozmowe.

lek. med. Joanna Rafalska
kierownik medyczny Lubelskiego
Hospicjum dla Dzieci
— opieki paliatywnej, lekarz pediatra

Poznatam Ignasia i jego rodzine 3 lata
temu podczas wizyty kwalifikacyjnej do
przyjecia pod opieke Hospicjum. Zo-
baczytam dwoje mlodych ludzi, zme-
czonych, przestraszonych, cierpigcych.
Pamietam pierwsza rozmowe z nimi,
byli zdenerwowani, nieufni. Staratam

sie w sposdb jak najbardziej delikatny

i stosowny do sytuacji przeprowadzic te
pierwszg rozmowe. Nie moglam powie-
dzie¢, ze wyleczymy dziecko, ale mogtam
obieca¢, ze postaramy sie pomoc w jego
cierpieniu. Po wizycie w szpitalu stwier-
dzitam, Ze bedzie trudno. Podzielitam sie
tym odczuciem z personelem, zdajac so-
bie sprawe z tego, iz zawsze jest ciezko,
kiedy mamy do czynienia z dzieckiem
przewlekle, nieuleczalnie chorym, jakim
jest Ignas. Rodzice Ignasia byli zaskocze-

ni tym, iz otrzymaja do domu aparatu-
re taka, jaka dysponuje oddzial szpitalny
(ssak, koncentrator tlenu, pulsoksymetr,
inhalator), ze beda z nami w statym kon-
takcie telefonicznym i czesto przez nas
odwiedzani. Po przekazaniu grafiku z te-
lefonami i dyzurami naszego personelu
pierwsze lody zostaly przetamane. Wte-
dy spostrzeglam na twarzach rodzicow
uspokojenie i zaufanie, ktére w miare
uplywu czasu narastato. Panistwo Domi-
nika i Hubert dzielg sie z nami swoimi
troskami o stan zdrowia swojego synka.
Stan Ignasia nadal jest bardzo powazny

i stale zaskakuje nas nowymi problema-
mi, ale mimo tych wszystkich przeciw-
nosci losu Ignas jest z nami. Spokojny

i bezpieczny, bo jest w swoim domu z naj-
bardziej oddanymi mu ludZmi.

Dlaczego zostatam

wolontariuszem?

igdy sie nad tym nie zastanawiatam.

W pewnym momencie poczutam

taka wewnetrzng potrzebe realizo-
wania sie w pomaganiu innym. Generalnie
lubie ludzi i jestem osobg otwartg na swiat
i potrzeby innych. Czesto jestesmy w stanie
ulepszy¢ komus zycie drobnym gestem,
stowem, czy zorganizowaniem jakiej$ wiekszej
akdji, wiec jesli mozna komus pomdc, to jak
tego nie robic.

0Od dawna miatam
wolontariackie zapedy

Od dziecka byto dla mnie naturalne, Ze
dzielilismy sie z bratem wszystkim. Jak wy-
rastalismy z ubran czy zabawek to zawsze
przekazywalismy je dalej innym dzieciakom,
znajomym, lub obcym. Mndstwo zabawek,
ksiazek, gier, ktérymi w pewnym momen-
cie przestalismy sie bawi¢ zawieZlismy do
domow dziecka. Nawet dwa rowery — dam-
ke i kolarzéwke takze oddatam dzieciakom
z domu dziecka. Tak po prostu dziato sie to
wszystko naturalnie. Chyba zatem od dawna
miatam wolontariackie zapedy ;-)

Mam w sobie tez pewne poktady
energii, ktorych nie miatam jak realizowac
w pracy zawodowej i w momencie, gdy
zapisywatam sie do wolontariatu chciatam
realizowac swoje zdolnosci organizacyjne,
moc wykazac sie w dziataniu i zrobic¢ cos,
co daje konkretny, wymierny efekt dla in-
nych, przynosi innym rados$¢, ale réwniez
mnie samej. Bardzo mi brakowato takiego
dziatania w miejscu pracy, stad decyzja, by
dotaczy¢ do Hospicjum, a ze na tamten
moment dysponowatam tez pewng iloscig
czasu, to postanowitam zaangazowac sie
w wolontariat.

Obecnie organizujemy z kilkoma oso-
bami bieg charytatywny i jest to bardzo
czasochtonne i trudne zadanie, ale mysle,
Ze warto przygotowac bezpieczng, atrak-
cyjna impreze sportowa, ktéra poza za-
bawa, rywalizacja sportowa i wsparciem
finansowym przyblizy ludziom, czym zaj-
muje sie na co dzien Hospicjum, jak mozna
pomaoc, kto moze zosta¢ wolontariuszem,
a takze bedzie okazja do integracji spotecz-
noscilokalnej i nie tylko, bo beda tez goscie
z innych regiondéw kraju.

KATARZYNA TRAFISZ, wolontariuszka
akcyjna Hospicjum

Akcja Nakarm Zakretkozerce

Mojg ulubiong akcjg jest zbiorka nakretek.
Wpadtam na pomyst, by zbiera¢ nakretki pod-
czas lubelskich biegdéw, poniewaz zauwazy-
tam, Ze marnuje sie mnostwo nakretek po
wodzie mineralnej, napojach i izotonikach.
Utworzytam wiec wydarzenie na FB, ktore
nazwatam Nakarm Zakretkozerce i teraz przy
Dychach do Maratonu, Che¢ na Pie¢, czy Mila
na Start ustalam z organizatorami ustawienie
pojemnika ,Zakretkozercy” i koordynuje te
zbidrke, a Zze sama réwniez biegam, trenuje,
biore udziat w réznych zawodach to jakos sie
to wszystko przeplata. Sprawia mito ogromng
satysfakcje. Dzieki temu wiele osob w ogdle
dowiedziato sie o istnieniu Hospicjum, o tym,
7e mozna zbiera¢ nakretki, a wiec stanowi to
tez taki proces edukacyjny dla spoteczenstwa,
co réwniez bardzo mnie cieszy. Tym bardziej,
ze chronimy, przy okazji pomagania Matym
Pacjentom, takze nasze srodowisko.

Wolontariat jest dla kazdego
Myéle, ze dziatanie w wolontariacie jeszcze
bardziej otwiera na swiat i ludzi, uczy tez dy-
plomacji, wspdtdziatania w grupie, a takze
zarzadzania swoim czasem, bo czesto trudno
jest pogodzi¢ osobiste obowigzki, a jak doto-
zymy do tego jeszcze wolontariat, to trzeba
wszystko dobrze zaplanowac. Mysle, ze wo-
lontariat jest dla kazdego, aczkolwiek trzeba
tez pracowac nad soba.

Poza wolontariatem w Hospicjum jest
mndstwo réznych instytudji, organizacji i kazdy
znajdzie cos dla siebie w zaleznosci od swych
umiejetnosci, zainteresowan i predyspozydji.
Uwazam, Ze ten czas nigdy nie jest stracony
i Zawsze czego$ nas uczy o $wiecie, ludziach,
relacjach oraz nas samych. Blizsi znajomi czy
rodzina wspierajg mnie w moich dziataniach.
Dalsi znajomi, jak np. srodowisko biegowe bar-
dzo chetnie wigcza sie w przerdzne dziatania,
jak wiasnie Nakarm Zakretkozerce, co niezwy-
kle cieszy i daje poczucie, ze robie co$ co daje
realne rezultaty.

Jesli ktos zastanawia sie nad wolontaria-
tem, to warto podja¢ wyzwanie, bo dopiero
w momencie, gdy zaczynamy dziata¢, dowia-
dujemy sie na czym to polega, jak sie z tym
czujemy i dla kazdego cztowieka moze miec
to inne znaczenie.
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O JEDNYM co daje W

o dzieki uprzejmosci ekipy

Domu Produkcyjnego Vena

Art macie okazje zapoznac
sie z naszg nowa kampania
promocyjna.

W kampanii nie tylko prosimy

o wsparcie, ale réwniez cos dajemy.
Mamy nadzieje, ze nasza ksigzeczka
dla dzieci pt.,O JEDNYM, co daje
WIELE" na state zagosci w domach
naszych Przyjaciot.

,Ksigzeczka ta ma wieloraka
funkcje. Jest podziekowaniem dla
darczyncow, stowem, ktore bedzie
przypominato o tym, ze razem
mozemy wiecej. Ma tez na celu
uwrazliwi¢ odbiorce na los tych,
ktérzy wymagaja szczegolnej
uwagi. Jest réwniez znakomitym
przyczynkiem do czytania naszym
pociechom i spedzania z nimi
Czasu na ttumaczeniu im $wiata”

- powiedziat Andrzej Jachim,
Dyrektor ds. Obstugi Klienta & New
Business.

Na naszej stronie internetowej
www.hospicjum.lublin.pl dostepny
jest bezptatny PDF do pobrania,

a takze audiobook, czytany przez
Magde Rézczke.

Naszej wieloletniej przyjaciotki
Magdaleny Rézczki nawet nie
musielismy namawiac. Zawsze
chetna do pomocy, réwniez
w tym roku ,wypozyczytfa’nam
swoj wizerunek. Razem z matym
aktorem Frankiem stworzyli zgrany
duet w spocie, promujacym akcje
dzielenia sie 1% podatku.

Jaki jest morat z tej historii?

Taki, ze wspolne dziatanie pozwa-
la unies¢ ciezar, ktory wydaje sie nie
do udZzwigniecia. A jeden, moze dac
naprawde wiele. (frag. z ksigzeczki
,O jednym co daje wiele")

SKLADAMY GORACE
PODZIEKOWANIA

ZA WIELKIE SERCA
WSZYSTKIM, KTORZY
ZAANGAZOWALI SIE

W POMOC PRZY REALIZACJI
KAMPANII

=» NA PLANIE filmowym

=» FRANEK zadowolony z efektéw pracy

“LE, jak to byto..,

Zdjecia: A. Mulak

=» ATAKTO WYGLADALO na planie zdjeciowym
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|7 WYPISANI SPOD OPIEKI

MICHALEK
w trakcie zabawy

DZIEN,
Znassier

Ktorego nikt
e spodziewat

Jestesmy cudowng piecioosobowa rodzinka - JA ANNA, MOJ MAZ MAREK, CORKA KLAUDIA, SYN
MATEUSZ | MOJ,, MALY BOHATER” MICHAS. Obecnie wiedziemy sobie spokojne zycie i mam nadzieje, ze to
Co najgorsze mamy juz za soba. Ale zaczne od poczatku.

estem z zawodu nauczycielka. Ze

wzgledu na dobry stan zdrowia

w trakcie cigzy i oczywiscie za zgoda
lekarza nie zdecydowatam sie na zwolnienie.
W pracy wszyscy na mnie chuchali
i dmuchali.

No ale stato sie. 30 marca po powrocie z pracy
odeszty mi wody ptodowe. W szpitalu w Ra-
dzyniu Podlaskim ustyszatam, iz, nic z tego
nie bedzie’, to dopiero 24 tydzien. Pani doktor
mowita o moim dziecku jak o rzeczy. Skiero-
wata mnie jednak do Biatej Podlaskiej i zacze-
ta sie walka, by jak najdtuzej utrzymac dziecko
w moim tonie. Lezatam tam prawie 6 tygodni,
w zasadzie bez ruchu. Z daleka od domu i ro-
dziny za ktéra bardzo tesknitam. Jednak Micha-
tek byt najwazniejszy. W 29 tygodniu doszto do
infekgji, zaszla konieczno$¢ wywotania porodu.
Rodzitam naturalnie. Na widok Michatka, ma-
tego chiopczyka poczutam szczescie. Jednak
brak ptaczu, ta przerazajgca cisza, wywotata we

mnie strach i panike. Lekarze zabrali dziecko.
Okazato sie, ze Michatek urodzit sie z bardzo
stabymi ptucami i zostat zaintubowany. Zaczefa
sie walka o zycie synka. Jak tylko przywieziono
mnie na sale, Mgz zawidzt mnie na wozku na
chwile do Michatka. Musiatam wiedzie¢ co sie
dzieje. Poprosilismy o chrzest dla niego.

Najtrudniejszy okres
W moim zyciu
Nasz synek przezyt pierwsza, najwazniejsza
dobe i chociaz stan jego byt bardzo powazny,
lekarze walczyli. Przez 6 tygodni dojezdzatam
do niego codziennie 80 km. Caty czas sie mo-
dlitam. Wydawato sie, ze jest juz lepiej. Az tu
nagle, stan sie pogorszyt. Ordynator oddzia-
tu, wspaniaty cztowiek, ze wzgledu na brak
sprzetu zdecydowat sie na przewiezienie Mi-
chatka do Lublina. Zaczat sie najtrudniejszy
okres w moim zyciu.

Michat walczyt, a my razem z nim. Moje
dziecko przeszto dwie sepsy i reanimacje. Ze

wzgledu na swoja niewydolnos¢ oddecho-
wa, stwierdzong encefalopatie nieokreslong,
przez 13 miesiecy byt podtaczony do respira-
tora, a nastepnie do koncentratora tlenu. Ale
nie byto dnia, aby byt sam. Musielismy po-
ukfadac i rozplanowac¢ obowiazki. Mielismy
przeciez jeszcze dwoje dzieci.

W kwietniu 2018 r. po 11 miesigcach po
raz pierwszy ustyszatam, ze mam szanse
zabrac synka do domu. Bytam przeszczesli-
wa. Jednak ze wzgledu na tlenozaleznosc¢
dziecka, mielismy zosta¢ pod opieka Ho-
spicjum Matego Ksiecia. Pomimo tego, ze
styszatam same pozytywne opinie od per-
sonelu szpitala i innych rodzicéw, chciatam
sama wszystkiego osobiscie dopilnowac.
Tuz przed wyjsciem ze szpitala, umdwitam
sie z p. doktor Rafalskg na rozmowe.

Rozmowa byta mita i konkretna, tak jak
p. doktor. Zapewniono mnie, ze Michat be-
dzie pod dobrg opieka oraz bedzie miat
wszelki potrzebny mu sprzet i leki. | tak tez

vt
QD2

byfo. Jak tylko przyjechatam z synkiem do
domu, zespdt Hospicjum juz byt na miejscu.
Michas otrzymat sprzet, fachowa opieke, a ja
komfort i bezpieczeristwo.

Jednak trudny okres i lekcja byta przede
mna. Md&j syn byt catkowicie tlenozalezny, pod-
faczony 24 h do koncentratora tlenu. Trzeba
bylo uwazac, aby tlen miat caty czas doptyw,
aby nic sie nie zawineto, nie zapchato, ponie-
waz automatycznie dochodzito do desatu-
racji i duszenia. Cafe dni i noce byly cigglym
czuwaniem. Mimo wszystko doszto do prze-
Ziebienia i wysypki alergicznej. Mimo pdZnej
godziny zadzwonitam do Hospicjum proszac
o pomoc. Pani doktor przyjechata, podata nie-
zbedne zastrzyki i zdecydowata o koniecznosci
hospitalizacji.

Przewieziono nas do USD w Lublinie na Od-
dziat Patologii Niemowlat, gdzie spedzilismy
dwa tygodnie. Jednak stan Michatka sie pogar-
szat. Pomimo silnych lekéw lekarze nie mogli
sobie poradzi¢. Przeniesiono nas na OIT. Poin-
formowano mnie, ze konieczna jest tracheoto-
mia. Bylam przerazona. Btagatam, zeby tego
nie robiono. Jedyng osobg, ktéra z ta decyzjg
sie nie zgadzata byt ordynator Oddziatu Ane-
stezjologii i Intensywnej Terapii. Zawsze bar-
dzo dbat o Michatka. Do konca zycia bede mu
wdzieczna. | miat racje. Zabieg okazat sie zbed-
ny. Syn wrécit do swoich dobrych parametréw.
Zrobiono wiele specjalistycznych badan i po-
dano antybiotyk. Badania wyszty dobrze, oka-
zato sie, ze to zwykte przeziebienie.

Przedwczesna rados¢

Po tygodniu wrécilismy do domu. Jednak na
krétko. Po dwdéch dniach doszto do cofniecia
pokarmu przez sonde i do zalania ptuc. Ze
wzgledu na bardzo powazny stan dziecka
pogotowie dowiozto nas tylko do Radzynia
Podlaskiego. Niestety brak sprzetu i persone-

lu spowodowat, ze dziecko byto intubowane
bez znieczulenia. 4 godziny czekalismy na he-
likopter z Warszawy, ktéry miat przetranspor-
towac¢ Michatka do Lublina na OIT. Caty czas
tlen do dziecka byt pompowany przez AMBU.
Nikt nie dawat Michatkowi szans na przezycie.

Powierzylam zycie mojego
dziecka Jezusowi

Przekazano nam, abysmy pozegnali sie z syn-
kiem. Tyle razy to styszeliémy. Ale czutam w ser-
cu, ze to wszystko nie tak sie skoriczy. Posztam
woéwczas do kaplicy i modlac sie dostrzegtam
ksiazeczke, a na niej napis - Powierzenie Jezu-
sowi. Przeczytatam i nabratam w sobie nadziel.
Kazdego dnia zachodzitam do kaplicy i czyta-
fam to zawierzenie. Za kazdym razem stowa
brzmialy inaczej... Inaczej je rozumiatam, ale
nabieraty tez wiekszego sensu. Wéwczas po-
wierzylam Zycie mojego dziecka Jezusowi.
Poprositam, zeby On zajat sie wszystkim, zeby
tylko mdj synek juz nie cierpiat. | stat sie cud.
Wszystko sie odwrdcito. Michas$ zaczat wracac
do zdrowia, zaczat sam oddychac.

Przez caty czas pobytu Michatka w szpitaluy,
doktor Rafalska dzwonita i pytata sie o jego
stan. Zapewniata, ze Hospicjum we wszyst-
kim nam pomoze.

Michatek musiat mie¢ przeprowadzong ga-
strostomie, ze wzgledu na bardzo niskg wage
ciata. Mdj synek majac 13 miesiecy wazyt
4900 gramow i byt w fatalnym stanie fizycz-
nym. Caty rok w szpitalu i choroba spowodo-
wat, ze dziecko nie miato szansy na rozwoj.

Wrécilismy do domu. Dwa razy w tygodniu
przyjezdzali do nas pracownicy Hospicjum.
Podczas wizyt Michatek byt badany i otrzymy-
wat leki. O kazdej porze mogfam zadzwonic¢
i skonsultowac sie, jak co$ mnie niepokoito.
Dzieki Hospicjum przez pét roku mielismy
zapewniong rehabilitacje dla Michatka. Kazda

7 0s6b Hospicjum okazywata nam wiele ser-
ca, zrozumienia, dodawata otuchy i nadziei.
Stan zdrowia Michatka poprawiat sie, dziecko
zaczeto sie rozwija¢ i nadrabiac zalegtosci.

W grudniu podczas wizyty Ojca Filipa
i doktor Rafalskiej dowiedziatam sie, ze ze
wzgledu na postepy synka i poprawe zdro-
wia niedtugo nie bedziemy potrzebowali
pomocy Hospicjum. Z jednej strony poczu-
tam szczescie, a z drugiej strach i niepewnos¢
— czy sobie poradzimy. Przed ostatecznym
dniem rozstania z Hospicjum, Michatek zo-
stat przebadany i otrzymat niezbedne leki.
Zapewniono mnie réwniez, ze bede mogla
zawsze zadzwoni¢, jak bede sie martwita sta-
nem dziecka lub bede czyms zaniepokojona.
W miedzyczasie zakupitam potrzebny sprzet
dla synka, aby mdégt by¢ bezpieczny, oczywi-
$cie przy konsultacji z personelem Hospicjum.

Zawsze bede wdzieczna wszystkim pra-
cownikom Hospicjum. Dzieki Nim mogtam
zabra¢ dziecko do domu i datam mu szanse
na normalne zycie.

Z optymizmem w przysztos$¢
W tej chwili staram sie patrze¢ optymistycz-
nie w przysztos¢, majac caty czas za plecami,
to co przeszlismy. Moim celem jest zapew-
nienie synkowi wszystkiego, co najlepsze dla
jego rozwoju i nadrabianie zalegtosci spo-
wodowanych chorobg i dtugim pobytem
w szpitalu.

Petni wdziecznosci dla Hospicjum Matego
Ksiecia w Lublinie — rodzina Michatka.
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PORADNIA STOMATOLOGICZNA

RODZICU, JEZELITWOJE DZIECKO BOI SIE DENTYSTY...

...a proby leczenia nie daty rezultatu,
zapraszamy do Domu Matego Ksiecia.

Wszyscy pacjenci z orzeczeniem o niepetnosprawnosci leczeni sa
u nas bezptatnie w ramach kontraktu z NFZ.

Wiecej informacji na stronie: |
W Poradni Stomatologicznej wykonujemy kompleksowe leczenie www.dommalegoksiecia.pl QBAQ’Z Qg)/g,u/ L Mﬂl
w znieczuleniu ogolnym (narkoza), eliminujac stres i przykre ZAPRASZAMY

doswiadczenia matych pacjentow.

DLA RODZICOW OCZEKUJACYCH

HOSPICJUM PERINATALNE

% ochany Rodzicu, oczekujgcy naro-
dzin Dziecka jesli dowiedziate$ sie od
swojego ginekologa, kardiologa, genetyka,
ze Jego zycie jest zagrozone, Hospicjum

wad, a ktére to dzieci byty lub sg pod
opieka naszego Hospicjum
» Prowadzimy opieke duszpasterska.
POMOC HOSPICJUM PERINATALNEGO

Perinatalne jest po to, zeby Ci pomdc. JEST BEZPLATNA.
Lubelskie Hospicjum dla Dzieci im. Matego

Ksiecia w ramach hospicyjnej opieki per-
inatalnej od wielu lat pomaga rodzinom
dotknietym ciezkimi chorobami dzieci. Do

Z naszej publikacji pt.,Hospicyjna Opieka
Perinatalna. Poradnik dla rodzicéw i zespo-
tow leczacych” dowiecie sie m.in.:

tej pory mielismy ponad 30 rodzin, ktérym » Co oznacza choroba nienarodzonego
pomoglismy, by ich dzieci mogty przyjs¢ dziecka?
na $wiat. « Jak sie odnalez¢ w nowej, trudnej

sytuacji?

JAK POMAGAMY? o Komuiw jaki sposéb pomaga Hospi-

» Prowadzimy konsultacje z lekarzami, kto- cjum Perinatalne?
rzy sa kierownikami realizowanej opieki « Jakie prawa przystuguja kobiecie po stra-
paliatywnej w domu rodzinnym, a takze cie cigzy?
na oddziale stacjonarnym cjalistow, ktérzy od wielu lat pomaga- r

« Konsultujemy rodzine ze specjalistami ja rodzicom dotknietym podobnymi g Bezptatna wersje PDF publikacji
(m.in. z genetykiem) problemami mozna pobrac ze strony: www.

« Zapewniamy opieke psychologiczng i « Umozliwiamy spotkania z innymi rodzi- hospicjum.lublin.pl

terapeutyczng sprawowang przez spe- cami, ktérych dzieci majg ten sam zespot

Dac cos od siepie

Rozmowa

z ALEKSANDRA
HAMKALO, aktorkg
teatralng i filmowa

Skad che¢ pomocy?

AH: Mygle, ze potrzeba po-
mocy innym jest naturalnym
krokiem rozwoju cztowie-

ka. Kiedy los przynosi mi do-
bre zdarzenia, dobrych ludzi,
spokdj i spelnienie, aby i$¢
dalej, potrzebuje odpowiedzi
na pytania, ktérych nie da sie
uciszy¢ pieniedzmi czy mito
spedzonym czasem. Wtedy
jestem gotowa da¢ co$ od sie-
bie, pomysle¢ o potrzebach
tych, ktérzy nie mieli tak duzo
szczescia jak ja, otworzy¢ sie
na inne sytuacje, wyjs¢ z tzw.
strefy komfortu. Oczywiscie
nie zawsze znajduje w sobie na
to sile. Bywaja sytuacje, kie-
dy w moim Zzyciu jest row-
niez szereg klopotow, ktore
zaprzataja mi glowe. Wtedy
staram sie pamietac o tym, ze
aby da¢, trzeba najpierw mie¢
- i mowa tu nie tylko o pienig-
dzach. W takiej sytuacji staram
sie zadbac o siebie, zaspokoi¢
wszystkie palace potrzeby, aby
potem moc znowu odwrocic
glowe w strone tych, ktérzy

mnie potrzebuja. Gdy przesta-
jemy widzie¢ czubek wlasne-
go nosa, $wiat zaczyna stawiac
przed nami odpowiedzi na py-
tania, ktore w innych okolicz-
nosciach moglyby wydawac sie
nierozwigzywalne.

Co mozemy zrobi¢, by
pomagac?

AH: Przede wszystkim nie za-
gluszac glosu sumienia. Po
drugie weryfikowa¢ skale

i zrodlo potrzeb.

Choroba i odchodzenie to
trudny temat, szczegolnie,
jesli chodzi o dzieci, czy nie
bala si¢ Pani tej wspolpracy?
AH: Staram sie nie udawag, ze
co$ nie istnieje, tylko dlatego,
ze jest to straszne czy, ze od-
czuwam wobec tego bezsilnos¢.
Mysle, ze taka postawa "odwra-
cania wzroku" moze mie¢ dla
czlowieka dramatyczne skutki.
Jakas cze$¢ nas zawsze zdaje
sobie sprawe z tego, ze §wiat

to nie tylko lekkie i szczesliwe
chwile. Im szybciej pozwolimy
jej dojs¢ do glosu, czy zacza¢
dziataé, tym latwiej bedzie nam
czerpac rados¢ z codziennosci
ijej najprostszych elementow.
Pomagajac innym, pomagamy
calemu $wiatu, réwniez sobie.

FOT. PHOTOSENSE PHOTOGRAPHY (3)
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Narodzili sie dla Nieba

MAJAS.
ur.30.06.2016 .
zm.7.12.2018 .

ALICJAS.
ur. 17.05.2018 .
zm.20.01.2019r.

ZUZANNA B.

ur.803.2016r.
zm.7.02.2019.

KUBA W.
ur.5.03.2019.
zm.5.03.2019r.

ALICJA O.
ur. 11.05.2017 .

zm. 11122018 r.

BLANKA K.

ur.2.03.2013r.
zm. 1.02.2019.

HANNA B.
ur.24.03.2017r.
zm. 7.02.2019r.

NICOLA Z.
ur. 15.04.2014 .

zm. 08.03.2019.

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

JAKUB J.
ur. 27.07.2002 r.
zm. 19.12.2018 .

MAGDALENA H.

ur.7.02.2011 .
zm.4.02.2019.

AGATA G.
ur. 1.06.2008 1.
zm. 9.02.2019.

ANDRZEJ J.
ur. 14.03.2019 .
zm. 140320191,

ANTONI K.
ur. 10.01.2019.
zm. 10.01.2019.

SYLWIAS.
ur. 17.08.2008 r.
zm. 6.02.2019.

MATEUSZ M.
ur.23.01.2017r.
zm. 14.02.2019.

JOANNA M.
ur.1.03.2019r.
zm.9.04.2019r.

L|sta pacjentow LHD im. Matego Ksiecia 2018

ll!I

A W N =

~ O

10
11

12

13

14

15
16

17

18

19

20
21
22

23
24

25
26
27

28
29
30
31

Nazwisko
i imie

Amelia A.
Julia M.
Katarzyna Z.
Maciej S.
Emilia S.

Szymon K.
Jakub J.
Emilia S.

Amelia S.

Mateusz P.
Maria P.

Antoni K.
Katarzyna R.

Dorota O.

Oskar G.
Jan Z.

Franciszek D.

Marcin D.
Wiktor D.

Amelia G.
Kacper D.
Igor Z.

Wiktor C.

Aleksander K.

Ignacy N.
Aneta K.
Aniela W.

Amelia P
Antonina G.
Zofia G.
Stanistaw K.

Rozpoznanie

Zespot Edwardsa

Postepujaca encefalopatia

Encefalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna

Zespot Edwardsa, Zespot Klinefeltera, niedoczynnosc tarczycy

Zespot Arnolda- Chiariego, stan po operacji przepukliny
oponowo-rdzeniowej, tracheostomia

Pecherzowe oddzielanie naskoérka
Mobzgowe porazenie dzieciece, padaczka

Zespot wad wrodzonych, przewlekfa niewydolnos¢ oddechowa,
wada serca

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

Choroba Hallervordena-Spatza

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

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

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

Przewlekfa niewydolnos¢ oddechowa, zespdt wad wrodzonych,
Encefalopatia nieokreslona, stan po pyloromiotomii i wytonieniu
gastrostomii, wrodzony swist krtaniowy

Ceroidolipofuzcynoza Typ Il, padaczka objawowa

Ztozona wada serca, wrodzone zarosniecie odbytu, kolostomia,
tracheostomia, przewlekta niewydolnos¢ oddechowa

Choroba demielinizacyjna OUN, leukodystrofia nieokreslona,
padaczka nieokreslona, wrodzone wady rozwojowe mdzgu, agenezja
ciata modzelowatego, wrodzona rybia tuska, nadcisnienie tetnicze,
niedoczynnosc¢ tarczycy, niedostuch, mnogie wady kostne, wiotkos¢
krtani, lejkowata kip

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

Wrodzona wada serca — ubytek przegrody przedsionkowo-komorowej,
wczesniactwo 36 hbd, tracheostomia, niewydolno$¢ oddechowa

Ceroidolipofuscynoza, padaczka
Zespot Canavana, padaczka

Encefalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna, padaczka, wczesniac-
two 29hbd, zespdt krotkiego jelita, refluks zotadkowo-przetykowy

Miopatia miotubularna, ubytek przegrody miedzykomorowej

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

Encefalopatia, kardiomiopatia, zespdt Brugaddw
MPDz, epilepsja, stan po ostrej niewydolnosci oddechowej

Dysplazja oskrzelowo-ptucna, przewlekfa niewydolnos¢ oddechowa,
zespot wad wrodzonych

Zespol Canavana
Zespol Canavana
Zespol Canavana

Przewlekta niewydolnos¢ oddechowa, tracheostomia, inne wady
rozwojowe
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BEZPLATNY INFORMATOR LUBELSKIEGO HOSPICJUM DLA DZIECI IM. MALEGO KSIECIA

Nazwisko Data Data Nazwisko Data Data
iimie Rozpoznanie urodzenia zgonu/ .p. iimie Rozpoznanie urodzenia | Status | zgonu/
wypisu wypisu
32 LenaK Schytkowa niewydolnos¢ nerek, zespét nerczycowy, 2015 71 Wiktoria S. Dysplazja oskrzelowo-ptucna, zdwojenie moczowodu z wytonieniem 2017 wypis 31.08.2018
zespot Piersona, wrodzona za¢ma przetoki moczowodowo-skérnej, retinopatia
33 ZojaP Zespdt wad rozwojowych, ztozona wada serca 2016 wypis 15.01.2018 72 KarolinaD.  MPDz, zapalenie ptuc, gastrostomia 2004
34. Majas. Wady rozwojowe mézgu, twarzoczaszki, brak koriczyn gémych 2016 zgon  7.122018 73 Milena Ch. Dysplazja oskrzzeéovag—p’fucna, niewydolnos¢ oddechowa, skrajne 2017 wypis 15.06.2018
wczesniactwo
ECN S Zespot Edwardsa, ztozona wada serca 2016 Zgon 8102018 74 Michat P. Dysplazja oskrzelowo-ptucna, ubytek przegrody miedzykomorowej, 2017
36  MagdalenaH. MPDz, padaczka, dychawica oskrzelowa 2011 wezeéniactwo
37  HannaB. Padaczka lekooporna 2017 75 Julia M. MPDz, wodogtowie pokrwotoczne, dysplazja oskrzelowo-ptucna, 2011 wypis 30.06.2018
38  Piotr H. Zespot Patau, rozszczep wargi i podniebienia 2017 niedobormasy Ciata
- , 76  Filip K. Wczesniactwo 29 Hbd, dysplazja oskrzelowo-ptucna, 2017 zgon 16.08.2018
39 FilipJ. Zespdt Edwardsa 2017 naczyniak okolicy podgtosniowej
40 Ar.wdrze.J . e rOZW?JOVYe moz,gu 2017 - 77 Natalia L. Mdzgowe porazenie dzieciece, padaczka, status gravis 2003
41 Wiktoria P. Encefalopatia nieokreslona 2017 wypis 14.08.2018 78 Maria S, Zesp6t wad wrodzonych, dysmorfia twarzoczaszki 2018
42 DawidB. Encefalopatia, padaczka, odlezyny 1998 wypis 31.07.2018 79 KubaP Miopatia, inne okreslone zaburzenia mézgu, wrodzone wady 2018
43 Maria K. Zespdt Edwardsa 2018 zgon 10.06.2018 rozwojowe, padaczka
45  Jakub S. Niewydolno$¢ oddechowa 1991 wypis 24.07.2018 80  MichatSz. Guz pnia mdzgu, porazenie potowicze 2006
46  HannaB. MPDz, padaczka 2013 wypis  9.07.2018 81  Marcel B. Hepatoblastoma, status gravis 2015 zgon 25.07.2018
47 Lucal. MPDz, zespot Westa 2002 wypis 8092018 82  PatrykB. Miesak Ewinga zebra VIl lewego z przerzutami 2001 zgon 3.09.2018
: . , 83  Maksymilian  Trisomia chromosomu 21, wczesniactwo 33 Hbd, ASD I, VSD, 2018 wypis 31.12.2018
48  Adrian G. Wodogtowie, ciezka posta¢ MPDz 2017 M. zespdt ultrakrotkiego jelita, cholestaza
49 AleksandraD.  Zespdt Dandy-Walkera 2018 84  Kamil K. Nowotwar ztodliwy mézgu-mézdzku, ependymoma, 2006 zgon 4.11.2018
50 BogumitaP.  MPDz 2014 stan po zapaleniu ptuc
51 ZuzannaB.  Encefalopatia, inne dzieciece porazenie mézgowe 2016 85  Krystian L. Rdzeniowy zanik miesni 2017
52  Franciszek F. Neuroleukodystrofia ALD-X 2009 wypis 31.12.0218 86  PiotrK. Mabzgowe porazenie dziecigce, gastrostomia 2002
53  Blanka K. Przewlekta niewydolnos¢ watroby, hepatosplenomegalia 2013 wypis 19.02.2018 87  AntoninaW.  Mdzgowe porazenie dzieciece, postac ciezka, skolioza 2008
0 nieznanej etiologii, wodobrzusze 88 Aligas. Wrodzone wady rozwojowe przegrdd serca, ubytek przegrody 2018
. : : ~ . : miedzykomorowej, zespdt Rubinstein-Taybieg, niewydolno$¢
54 tucjal. Zabu‘rrzema' metabohczne gangliozydoza, niedostuch, 2016 zgon 7.01.2018 oddechowa wrodzona
Jaceienle e Alicja O Sfingolipid horoba Krabb lekt dol 2017 11.12.2018
89 icja O. ipi = ) i SC 2.
55 Nadia M. Wrodzone wady rozwojowe, tracheostomia 2017 e odgge(zkzgl\/v:,z\?vgdoog;?ov?/iera €90, przewiciia nIeWydonose zgen
56  AgataG. MPDz, padaczka lekooporna, niedobér masy ciata 2008 90  Amelia G. Mukolipidoza 2008
57 Patryk G. MPDz, padaczka lekooporna, cytomegalia wrodzona, 2002 91  KlaudiaT. Choroba Hallervordena-Spatza 2008
niedobor czynnika XII ) i T L
92 SylwiaS. Marskos¢ watroby, nadcisnienie wrotne, zylaki przetyku 2008
58 Jakub K. Dysplazja oskrzelowo-ptucna, skrajne wczesniactwo 25/26 hbd, 2016 wypis 31.08.2018 bez krwawienia, padaczka, autyzm dzieciecy
przewlekia niewydolnosc oddechowa 93  ZuzannaW.  Zespdt wad wrodzonych, podejrzenie zespotu Moebiusa, 2018
59 CezaryB. MPDz, niewydolnos¢ oddechowa, tracheostomia, gastrostomia, 2009 wrodzone wady rozwojowe mdzgu

niedozywienie, padaczka, zespdt Downa, niedoczynnos¢ tarczycy

60 MarcelinaH.  Ztozone wady OUN, niedoczynnos¢ tarczycy, matogtowie, ubytek 2016 wypis 28.02.2018
przegrody micdzykomorowe] Przyjaciel Matego Ksiecia MPT Radio Spetniamy marzenia
61 Adam G. Zespodt Downa, rozczep podniebienia i rozczep wargi, wada serca 2016 wypis 31.07.2018 TaXi 9 1 9
62 MateuszM.  Okreslone zaburzenia mézgu, padaczka 2017 Jew srodkach masowego Firma
przekazu takich jak telewizja, DPD
63 HannaW. Dysplazja oskrzelowo—ptucna, skrajne wczesniactwo 2017 wypis  2.01.2018 prasa, radio i internet. Jest to Polska od
64  Karolina D. Wrodzona wada rozwojowa krtani, wrodzone porazenie 2017 wypis 15.06.2018 szczegodlnie wazne w okresie, kilku lat
strun gtosowych i krtani Instytut Monitorowania kiedy Maty Ksigze zacheca do wspiera nas w nieodptatnym trans-
65 Zuzanna K. Osteosarcoma 2000 zgon 12022018 gAeSié)fv grzglz 24 godzl. Ea Elo’faczenia io Iudziko WIEL— Radi(,)J{Taxi 9] 9od Iat' . pprcie nakretek. Dzieki temu sps’r—, ,
66 Amelia P T 2017 wypis 12012018 obg sledzi dla nas polskie CH sercac | przekazania wspdtpracujeznamii niamy marzenia i sprawiamy radosc
media. Dzieki temu Hospi- na rzecz Hospicjum 1 % pomaga przy Zakreconej naszym Podopiecznym. Gorace
67  BarttomiejZ.  Guz mozgu 2008 zgon 18.10.2018 cjum wie kto i jak pokazuje podatku. Dziekujemy! Akdji. Dziekujemy! podziekowanial
68  AlicjaK. Zespot Patau, wada serca, kardiomegalia, rozszczep wargi 2017 .
i podniebienia Szanowni Panstwo
69 JustynaT. Nowotwar ztosliwy kosci 2000 zgon 13.05.2018 W Infqrmatorze Maty Ksiaze ;Qajdziecie p\ank‘iet wptaty, ktory uquliwia prgekazgnie dowolnej d‘arovvizny finansowej ldla
70  Stanistaw K. Encefalopatia, ubytek przegrody miedzykomorowej, 2017 wypis 30.09.2018 EOdeleC.ZnyChk nasze,gb? HE,Sp'CJ,Ulin éa pkosre(?mdwer? Poczty Poflsmej na terene k.raJ Y Ize; pono;zenlj{a deAatkkovvygg kO.SZt,OV‘V‘
drgawki noworodka rosimy nie traktowac blankietu jako druku optaty za Informator. Informator otrzymujecie Paristwo bezptatnie jako nasi Przyjaciele
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