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RELACJA Z DOROCZNEGO ZJAZDU
RODZIN DZIECI Z WADAMI SERCA. - KIELCE 15-17.08.2008

Zjazd jaki byt - kazdy widzi na zdjeciach ©

Niemniej jednak zamieszczamy krotka relacje i korzystamy z okazji, aby
podziekowaé wszystkim przybytym za wspdlng zabawe!

Pierwsi goscie dotarli do Kielc juz w czwartek. Marta K. dzielnie pomagata
segregowac¢ prezenty dla dzieci. Bardzo jej za to dziekuje. Z radoscig
powitaty$my z Martg w czwartek Patryka z rodzicami.

W piatek kolejno dojezdzali wszyscy uczestnicy do akademika. Niespodziewanie
dzieki Robertowi o 15:00 zawitata do nas Telwizja Polska. Krétka relacje mozna
obejrze¢ w internecie - link- patrz opis Zjazdu na naszej stronie
www.sercedziecka.org.pl

Sznur samochoddéw wyruszyt o 16:00 do Muzeum Wsi Kieleckiej na ognisko.
Pogoda dopisata i tylko na poczatku gruchneto z nieba, zeby potem pozwoli¢
jedank na tance izabawy do wieczora. Goscie z Francji przygrywali
na akordeonie i $piewali po polsku. Bardzo dziekujemy Ksiedzu Henrykowi
z Luksemburga za ten $swietny pomyst, za to ze nas odwiedzit i przywidzt ze soba
muzyke. Niestety tylko nieliczni znalezli chwilke na odwiedzenie starych chat.
Dzieci biegaty, tafnczyly i bawity sie wokét ogniska.

Tego dnia integracja rodzicow trawata do péznych godzin nocnych w akademiku.
Znam ja tylko z relacji, poniewaz sama miatam samochodowe starcie w drodze
powrotnej i nie udato mi sie juz dotaczy¢ do rozbawionego towarzystwa.

Niemniej jednak dnia drugiego - w sobote wszyscy punktualnie stawili si¢ do
wyjazdu na wspdlng wycieczke na Swiety Krzyz. Znéw kordon samochoddéw
dumnie sunat w kierunku Szklanej Huty.Stamtad nasza grupa kolejkg na koétkach
wjezdzata na goére. Najmtodsi z nas postanowili pokonac trase pieszo, a byli
i tacy, ktérym nie straszna byta konna bryczka. Ksiadz Henryk odprawit dla nas
Msze Swietgq. Na koniec zadawat dzieciom trudne pytania, ale jak wiadomo dzieci
nasze fatwo sie nie poddajgq i na specjalne btogostawienstwo zastuzyty.
Po obiadku w klasztornej jadtodajni wszyscy petni sit juz pieszo wrocili
do Szklanej Huty.

Wieczorem rozpoczeliSmy wielkie malowanie w akademiku. Dzieci zamalowaty
dwie ogromne rolki papieru. Jedng dla Oli, ktorej zaspiewaliSmy "100 lat!"
z okazji zaslubin, drugg dla Ksiedza Henryka w podziekowaniu za wspaniate
zaangazowanie. Pomyst z cieciem plasteliny i inne zabawy tez wszystkim
przypadty do gustu. Integracja tego dnia zakonczyta sie rownie pdzno, ale
bardzo grzecznie. Luzne zaproszenie na kolacje ido przygotowania jej
wspdlnymi sitami spowodowato, ze gory jedzenia i picia zalegly stoty. Bardzo
wszystkim dziekujemy za wspaniate ciasta, safatki i przekaski. Wielkim hitem
po tej kolacji zostata okrzyknieta satatka Gosi. Przepis znajdziecie w watku
kulinarnym na naszym forum: .

Dnia trzeciego trzeba bylo na gosci naszych mocno naciskaé, zeby wyjechali
do Muzeum Zabawek. Dwa dni integracji daty sie chyba we znaki. Muzeum
Zabawek jednak odiwedziliSmy, ale zaraz potem udaliSmy sie do najlepszej w
Kielcach cukierni - Cztery Pory Roku.

Jeszcze raz serdecznie dziekujemy wszystkim z bliska i daleka, ze zechcieli
odwiedzic Kielce. Mamy nadzieje, ze do przysziego roku zachowacie dobre
wspomnienie o naszym spotkaniu. Te trzy wspdlne dni byty dla nas wielkg
radoscia.
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W imieniu Fundacji Serce Dziecka
Monika Bystrzyriska



ZASADY WNIOSKOWANIA O LECZENIE ZA
GRANICA

sg uregulowane w Rozporzadzeniu Ministra Zdrowia z dnia
27 grudnia 2007 r. w sprawie wniosku o leczenie lub
badania diagnostyczne poza granicami kraju oraz
pokrycie kosztow transportu.

e W celu uzyskania zgody na leczenie poza granicami kraju
osoba wnioskujgca sktada do Prezesa NFZ, za posrednictwem
oddziatu wojewddzkiego NFZ, wg. miejsca zamieszkania,
wniosek, - wzor zatgcznik nr 1 do ww. rozporzadzenia;

e Whnioskujacy wypetnia 1 czes$¢ i przekazuje lekarzowi -
specjaliscie, posiadajacemu tytut profesora lub dr. Hab.n.med.

e lLekarz wypetnia czes¢ II wniosku oraz odpowiednio do
sytuacji: czes¢ Illa - jesli leczenie za granicq jest wskazane ze
wzgledu na dlugotrwate oczekiwanie w kraju , IIIb — jesli takich
procedur nie przeprowadza sie w kraju lub IIIc wniosku
przypadku kontynuowania leczenia za granica oraz dokonuje
ocenia konieczno$¢ przeprowadzenia leczenia za granica.
Lekarz wskazuje rowniez zagraniczng placowke medyczng
i uzasadnia jej wybor oraz stwierdza, czy zachodzi koniecznos$¢
zastosowania okreslonego $rodka transportu.

e Nastepnie wniskujacy przekazuje do oddziatu Funduszu
wniosek wraz z przettumaczong przez ttumacza przysiegtego na
jezyk kraju leczenia albo na jezyk angielski, czescig II wniosku
oraz kopie dokumentacji medycznej;

e Oddziat Funduszu dokonuje uzgodnien z placéwkg zagraniczng
przy czym moze wybraé inng placéwke, jezeli stwierdzi,
ze placéwka ta wiasciwie przeprowadzi wnioskowane leczenie
lub badania diagnostyczne;

e Po uzgodnieniu kosztéw Funduszu przekazuje, nie pdzniej niz
w ciggu 3 dni roboczych, Prezesowi NFZ wypetniony wniosek;

e Prezes Funduszu, w terminie 5 dni roboczych wydaje decyzje
e Zarowno Oddziat Funduszu jak i Prezes NFZ moze zasiegnaé
opinii wiasciwego konsultanta krajowego;

e QOddziat Funduszu pokrywa koszty leczenia na podstawie
faktury wystawionej przez zagraniczng placowke

POLSKIE ,SERDUSZKA” W MONACHIUM

W niektdrych sytuacjach rodzice polskich ,serduszek” decydujq

sie na operacje i leczenie dziecka za granicg, m.in. w Klinice

Kardiologii i Kardiochirurgii Uniwersytetu Ludwika

Maksymiliana w Monachium, gdzie obecnie pracuje

prof. Edward Malec

Koszt operacji i leczenia polskich dzieci jest staty i zalezy

od trudnosci zabiegu:

e  Operacje proste, ASD, CoA; VSD, wymiana graftu itd - 12
tys EUR;

e II etap - operacja typu hemi-Fontany, III etap - operacja
typu Fontany, operacje TOF, TGA itd - 16,2 tys EUR;

. Operacja Norwooda, Rossa, inne ztozone - 25 tys. EUR.

Kwota pokrywa nie tylko sama operacje, ale rdwniez

diagnostyke, echo, cewnikowanie serca oraz cato$¢ leczenia

pooperacyjnego tacznie z kosztem pobytu dziecka na oddziale

kardiologii i Intensywnej Terapii.

Wiecej informacji na temat osrodka w Monachium znajdziesz

na naszej stronie www.sercedziecka.org.pl
Opracowanie - Matgorzata Sikora

Opracowanie - Justyna Porazirska
* Niniejszy tekst powstat w oparciu o akt prawny, wiecej patrz nasza strona
www.sercedziecka.org.pl.

UROCZYSTOSC WRECZENIA ORDERU USMIECHU PROFESOROWI EWARDOWI MALCOWI

Uroczystos¢ w Teatrze Groteska w Krakowie przerosta nasze najémielsze marzenia. Ilos¢ gosci - rodzicdw i dzieci, lekarzy
i pielegniarek, gosci oficjalnch i przedstawicieli innych organizacji byta ogromna. Z ramienia Miedzynarodowej Kapituty Orderu
Usmiechu przybyt Kanclerz - Pan Marek Michalak. Towarzyszyty mu panie Greta Lemenaite Deprati z Litwy oraz Anna Dymna, znana
aktorka, prowadzaca Fundacje ,,Mimo Wszystko” Profesora wspierata zona Matgorzata i corki - Katarzyna i Joanna. Ptrzedstawiciele
Fundacji Cor Infantis pomogli nam w udekorowaniu wejscia balonami, zadbali o piekne kwiaty oraz czerwone koszulki dla dzieci
z napisem ,Kocham Prof. E. Malca”.

Po przedstawieniu sylwetki Laureata, zgodnie z ustanowiong ceremonig pan Profesor zostatl wprowadzony przez dzieci na scene.
Pasowania na Kawalera dokonata najpierw po litewsku pani Greta Lemenaite Deprati, a potem po polsku pani Anna Dymna
wypowiadajac stowa: ,W imieniu dzieci Miedzynarodowa Kapituta Orderu Usmiechu postanowita nadaé¢ Ci najstoneczniejsze
z odznaczen. Pasuje Cie Edwardzie Malcu na Kawalera Orderu Usmiechu i zadam, aby$ na przekoér wiatrom i burzom byt zawsze
pogodny i rado$¢ dzieciom przynosit" — w tym momencie Profesor otrzymat ,cios w ramie” réza i Odpowiedziat: ,Przyrzekam by¢
pogodnym i dzieciom rados$¢ przynosi¢". Nastepnie wreczono mu pucher ze stowami: ,W pucharze kwasna cytryna. Sprawdzimy, jak
sobie poczyna Kawaler Orderu Usmiechu". Nasz Laureat wypit sok jednym duszkiem i promiennie sie uémiechnat. W tym momencie
pan Profesor otrzymat owacje na stojgco - na twarzach gosci wida¢ byto ogromng radosc i wzruszenie. Po wreczeniu Orderu na scene
zostaty zaproszone dzieci, ktore odspiewaty piosenke przygotowang specjalnie dla pana Profesora oraz wreczyly kolejng skrzetnie
skrywang niespodzianke - obraz - Order Usmiechu zrobiony ze zdje¢ dzieci, ktére pan Profesor zoperowat. Podziekowaniom
i gratulacjom dla Laureata nie byto konca.

Oficjalna czes$¢ uroczystosci zakonczyto przedstawienie Koty i kotki w wykonaniu zespotu ,Studio Teatru Muzyki i Tanca”. Nastepnie
wszyscy zostali zaproszeni do foyer, gdzie goscie wzniesli lampka szampana toast na czes¢ Profesora Malca i ods$piewali mu sto lat.
Kazdy chciat zamieni¢ z panem Profesorem cho¢ stéwko i uzyskaé dedykacje w ksigzce pod jego redakcjg - Dziecko z wadg serca,
poradnik dla rodzicow. Wszyscy byli tak zaaferowani, ze nieomalze nie mieli czasu na drobny poczestunek. Nic sie jednak nie
zmarnowato - wszystkie pysznosci, ktore pozostaty, zawieziono do szpitala w Prokocimiu.

Czas dzis Swietowad,

czas wiwatowad,

na Profesora czesé.

Niech swiat sie dowie,

kto dat nam zdrowie.

Niech sie daleko niesie ta wies¢!

Dziekujemy Kochany Profesorze



UBYTEK PRZEGRODY MIEDZYPRZEDSIONKOWEJ]
czyli brak fragmentu Sciany oddzielajacej przedsionki
(atrial septal defect - ASD) stanowi jedng
z najczestszych wrodzonych wad serca (ok. 12%).
Wada powstaje w wyniku nieprawidtowego tworzenia
sie przegrody miedzyprzedsionkowej we wczesnym
okresie zycia ptodowego. Wyrdznia sie 4 typy ubytkow
przegrody miedzyprzedsionkowej: ubytek typu otworu
wtérnego (ASD II), typu otworu pierwotnego (ASD I),
typu zatoki zylnej (ASD-sv) oraz ubytek typu zatoki
wiencowej (ASD-cs).

Ubytek przegrody miedzyprzedsionkowej powoduje
lewo-prawy przeciek krwi i zwiekszony przeptyw
ptucny. Znaczna czes¢ (ok. 35%) niewielkich ubytkéw
typu otworu wtérnego zamyka sie samoistnie
w pierwszym roku zycia. Nieleczcona wada moze sie
sta¢ przyczyng wystepujacych w wieku dorostym
zatorow, powiekszenia i przerostu prawego
przedsionka oraz prawej komory, a takze
przedsionkowych zaburzen rytmu.

Objawy

Ubytek przegrody miedzyprzedsionkowej rzadko daje
objawy kliniczne we  wczesnym  dziecinstwie.
U miodszych dzieci, nawet z istotnym przeciekiem
lewo-prawym, jako jedyne objawy mogg wystepowacd
czeste zakazenia uktadu oddechowego oraz dusznos¢
w trakcie wysitku fizycznego. U dzieci starszych
w okresie dorastania niekiedy rozwijajg sie objawy
prawokomorowej niewydolnosci krazenia i zaburzen
rytmu (trzepotanie i migotanie przedsionkdéw).
Leczenie kardiochirurgiczne

Ubytek w przegrodzie miedzyprzedsionkowej stanowi
wskazanie do leczenia operacyjnego, podejmowanego

zwykle w wieku przedszkolnym. Operacje
przeprowadza sie w krazeniu pozaustrojowym.
Leczenie interwencyjne

Kardiologia interwencyjna stwarza mozliwosci
zamkniecia niewielkich ubytkow przegrody
miedzyprzedsionkowej typu otworu wtérnego za
pomocg przezskérnie wprowadzanych ,korkéw”.
Dziecko kwalifikowane do zamkniecia metoda
kardiologii interwencyjnej powinno mie¢ powyzej

10 kilograméw masy ciata (w Zabrzu leczone sg tg
metodgq roéwniez dzieci o mniejszej wadze ciata -
przykfadem jest Natalka). Najczesciej tego typu
ubytek zamyka sie zapinka Amplatza (Amplatzer
Septal Occluder - ASO).

Powikfania

Zamykanie ubytkéw w przedniej czesci przegrody
miedzyprzedsionkowej zwigzane jest z zagrozeniem

uszkodzenia wezta przedsionkowo-komorowego.
Oprac. na podstawie ksigzki ,Dziecko z wadgq serca - poradnik dla
rodzicéw”, Warszawa 2006

Natalia - ASD 11

Natalia urodzita sie 31.10.2005r.
Gdy po miesigcu  zdttaczka
noworodkowa nie ustapita, zaczety
sie wedrowki po lekarzach w celu
znalezienia przyczyny.

U dwumiesiecznej Natalii lekarz
pediatra wystuchata szmer nad
sercem. Po wykonaniu echa serca
dowiedzieliSmy sie, ze dziecko ma
wade serca.

W lipcu 2007r. kardiolog w Gdansku stwierdzit, ze serce
jest juz bardzo powigekszone, ale ze wzgledu na wiek
Natalii wchodzi w gre tylko zabieg kardiochirurgiczny,
gdyz Amplatzery zakfada sie u dzieci powyzej 3 roku
zycia. Zaczetam szuka¢ pomocy w Internecie i tak
trafitam na forum nt. wrodzonych wad serca, gdzie
przeczytatam, ze najwieksze sukcesy w przezskdérnym
zamykaniu ubytkdw ma Zabrze. Wtedy wiedziatam
jedno: chce aby ASD cérki byto leczone w Zabrzu.
Zadzwonitam i przedstawitam catq sytuacje.
Juz w pierwszych stowach dr Jacek Kusa mnie uspokoit:
Natalia na pewno nie jest za mafa na takie zamknigcie.
Warunkiem powodzenia zabiegu jest u niej obecnosé
rabkow wokdt ubytku, odpowiednie umiejscowienie
ubytku i wielko$¢ przecieku. Niestety, okazato sie,
ze Natalia ma zty obraz krwi - za mato biatych krwinek.
Tlumaczono mi, ze gdyby sie okazato, ze czerwone
krwinki majg nieprawidtowy ksztalt, to bedg sie rozpadac
w kontakcie z Amplatzerem i mogloby doj$¢ do
zagrazajacej zyciu hemolizy. Bez opinii hematologa nie
wstawig zatem parasolki. Tymczasem, w echu okazato
sie, ze przegroda miedzyprzedsionkowa wyglada jak
sito: dwa $rednie ubytki (7 i 4 mm) oraz duzo
szpilkowatych. Powiedziano nam, ze Natalia powinna
mie¢ zamykany ubytek kardiochirurgicznie, ale
ostateczng decyzje podejmie ordynator,
prof.].Biatkowski. Po powrocie do Gdanska dzwonitam do
Zabrza i dopytywatam o decyzje. Az w koncu dotarta do
nas wspaniata wiadomos¢: ordynator zdecydowat sie
podjaé probe zamkniecia ubytku Amplatzerem, pod
warunkiem wyjasnienia kwestii hematologicznych.
Z duszg na ramieniu jechaliSmy do Zabrza. Tyle byto
niewiadomych. Na oddziat zgtosiliSmy sie w niedziele po
potudniu. Do wieczora Natalia miata zrobione wszystkie
potrzebne badania. Z niepokojem czekaliSmy na wynik
rozmazu, ale na szcze$cie okazat sie w normie,
wprawdzie dolnej, ale w normie! Nastepnego dnia rano -
5.11.2007r. - zniostam Natalke do sali w ktérej odbyt sie
zabieg. Po godzinie dowiedziatam sig, ze Natalce
zatozono zapinke Amplatzera o $rednicy 13 mm -
najwiekszg mozliwg przy jej wielkosci serduszka. Prawie
wszystko udato sie pozamykaé. Miesigc po zabiegu,
resztkowy przeciek, ktéry miat zarastaé przez rok, juz
byt niewidoczny. Po zamknigciu ubytku Natalia zaczeta
bardzo dobrze przybiera¢c na wadze (1,5 kg
w 2 miesigce). Zobaczylam, co to znaczy mie¢ w domu
dwulatka!:) Natalia stata sie bardziej energiczna, mniej
$pi, a jej apetyt nas zadziwia. No i najwazniejsze jest to,
co powiedziat lekarz na kontroli w Zabrzu - ,zabieg byt
ryzykowny, ale warto byto. Teraz mozecie mowié, ze
Natalia MIALA wade serca w dziecinstwie. Macie
Panstwo zupeinie zdrowe dziecko”.

Mama Natalii



NASZE DZIALANIA

DZIEN WIEDZY O WADACH SERCA
Przedstawiciele Fundacji Serce Dziecka tradycyjnie
uczestniczyli w obchodach Dnia Wiedzy o Wrodzonych
Wadach Serca. Mozna ich byto spotka¢ na oddziatach
kardiologicznych i kardiochirurgicznych najwiekszych
szpitali w Polsce: w Krakowie - Prokocimiu, Poznaniu,
Wroctawiu, Gdansku i Bydgoszczy oraz w poradniach
kardiologicznych w Koszalinie. Matlym pacjentom
rozdawalismy zabawki, balony, ksigzeczki i stodycze,
aich rodzicéw informowaliSmy o wadach serca, ich
diagnostyce, o samej Fundacji i rodzajach pomocy,
jakiej mozemy udzielic.

Dzieci réowniez przygotowaty co$
od siebie. 10-letni Julek (SV)
przygotowat dla swojej klasy
specjalng prezentacje poswiecong
sercu, jego budowie, wadom
i ograniczeniach, jakie towarzyszq
chorym z ich powodu.

6-letnia Julka (SV) i 5-letni Marek
(HLHS) reprezentowali
~serduszkowe” dzieci podczas uroczystosci
zorganizowanych z inicjatywy ich rodzicdw w szkole
podstawowej w Koszalinie i w przedszkolu w Siechnicy.
Dzigki wspotpracy naszych przedstawicieli z Wojewoda
Swietokrzyskim, juz po raz drugi obchodzilismy ten
wazny dla nas Dzien w Kielcach. Tym razem odbyt sie
happening w kieleckiej Galerii Echo - wystepy
artystyczne, stoiska konsultacyjne, bezptatny pomiar
ci$nienia, pokaz udzielania pierwszej pomocy oraz liczne
konkursy dla dzieci z nagrodami. Przedstawiciele
Fundacji udzielili wywiaddw dla prasy, radia i TV.

Z informacjgq dotarliSmy takze do Luksemburga - na
portalu Polska.lu (Polacy w Luksemburgu) ukazat sie
obszerny wywiad poswiecony wadom serca oraz
dokonaniom naszej Fundacji.

UDZIAL W KONFERENCJACH

° Konferencja Europejskiego Stowarzyszenia
Kardiologédw Dzieciecych (AEPC) oraz ECHDO -
europejskiej organizacji skupiajacej stowarzyszenia
rodzicow dziatajace na rzecz dzieci i dorostych z wadami
serca (udziat wzieli przedstawiciele organizacji z 18
krajow europejskich).

e 1-sza Konferencja Szkoleniowa "Naukowe Warsztaty
Krakowskie" dotyczaca problematyki wrodzonych wad
serca, zwtaszcza HLHS.

e konferencja oso6b dorostych z wrodzonymi wadami
serca - Young Hearts 2008 (udziat wzieto ponad 70 os6b
z 13 panstw europejskich).

e VV Ogolnopolskie Forum Organizacji Pozarzadowych
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SPOTKANIA

RODZIN DZIECI Z WADAMI SERCA
spotkanie rodzin z Pomorza w Koszalinie
dwudniowy piknik na Kaszubach
spotkanie w Krakowie

spotkanie przy ognisku w Myslecinku

Myslecinek

e VI doroczny zjazd rodzin ,serduszkowych”
w Kielcach (szczegétowa relacja na str.1).

INNE

e Udziat w Warsztatach ,Nadzieja dla Serc”
zorganizowanych przez Fundacje Marka Kaminskiego
w Gdansku, Krakowie, Warszawie i Lodzi.

e Luksemburg - zbiorka zabawek i ubran dla rodzin
dzieci z wadami serca w Polsce. Pomoc otrzymaty
63 rodziny z catego Kraju.

e impreza na rzecz Fundacji w przedszkolu
w Warszawie.

e organizacja Dnia Dziecka dla dzieci z wadami serca
w poradniach w Koszalinie oraz przebywajacych
na oddziatach kardiologicznych i kardiochirurgicznych
szpitali: w Krakowie i w Bydgoszczy.

e udzial przedstawicieli Fundacji w  pikniku
~Na zdrowie” w Gdansku.

WKROTCE

e Obchody DNI SERCA w Zamosciu (ogdlnopolskie),
w Krakowie, Bydgoszczy, Wroctawieu, Koszalinie,

Czerniejewie (imprezy plenerowe) - 28.09.

e 05.10 - Bal Hallowen dla dzieci z wadami serca,
godz. 12.00 - 15.00, Hotel Mercure Hevelius
w Gdansku, ul. Heweliusza 22, sala Polaris.

e 18.10 - Bydgoszcz - udziat w I Ogolnopolskiej
Konferencji dla nauczycieli, pedagogéw i psychologow
na temat: “Psychologiczno - pedagogiczne
problemy dzieci i miodziezy przewlekle chorej
w rzeczywistosci edukacyjnej polskiej szkoty”.

e Konkursy plastyczne dla dzieci z wadami serca
i ich rodzenstwa - szczegdty juz wkrétce na naszej
stronie internetowej www.sercedziecka.org.pl .

tel. 0 605 882 082
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