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BIULETYN FUNDACII SERCE DZIECKA

ST MYl q dziatajacej na rzecz dzieci z wadami i chorobami serca

Drodzy Przyjaciele Fundacji!

Zakres udzielanej pomocy i dziatan Fundacji
rozwija sie coraz dynamiczniej i poszerza sie z
kazdym miesigcem.

Pragnac w przejrzysty sposob przedstawic
co robimy: rodzicom, naszym podopiecznym, dar-
czyncom i sympatykom, wprowadzilismy podziat
na programy obejmujace najwazniejsze obszary
naszej aktywnosci. Zachecamy do zapoznania sie
z nimi:

Program propagujacy wiedze o wa-

Q40 J dach serca, ich wykrywaniu i leczeniu.
ﬁ W ramach programu staramy sie do-
trze¢ do jak najwiekszej ilosci osob

Poznaj J jwie J

z informacjgq o wrodzonych wadach
SERCE serca u dzieci, ich diagnozowaniu oraz
mozliwosci leczenia. Organizujemy spotkania dla rodzin
dzieci z wadami i chorobami serca, prowadzimy szkole-
nia z zakresu opieki i rehabilitacji, uczestniczymy w
konferencjach i sympozjach poswieconych problematy-
ce wad serca. Stale rozwijana strona internetowa oraz
forum, wydawane przez nas ulotki, plakaty, biuletyny sg

cennym zrodtem wiedzy o wadach serca.
medycznego umozliwiajagcego powrot

Razemié dziecka do domu. Wspieramy rodzicow

dofinansowujac im noclegi, obiady, do-
z DZIECKIEM jazdy do szpitala. Wypozyczamy
sprzet medyczny umozliwiajacy powrot dziecka do do-
mu. W chwili obecnej mamy do dyspozycji: Pulsoksyme-
try, cisnieniomierze, aparaty do pomiaru krzepliwosci
krwi (CoaguChek) oraz inhalatory. Naszym najwiekszym
osiggnieciem w tej dziedzinie jest wydana w 2007 roku
ksigzka: ,Dziecko z wadg serca- poradnik dla rodzicow”.

\/

program wspierania i finansowania opie-
ki nad dzieckiem w trakcie leczenia
szpitalnego oraz wypozyczalnia sprzetu

Program obejmujacy szerokie dziatania
na rzecz poprawy warunkéw leczenia
dzieci z wadami serca. Realizujemy go

poprzez lobbing na rzecz rozbudowy
osrodkdw, spoteczny monitoring rozbu-
Szahsa dowy ICZMP - oddziatu kardiochirurgii,
dla SERCA, prowadzenie zbidrek celowych na rzecz

os$rodkdéw tédz i Krakdéw, zakup sprzetu i wyposazenia

oraz innych s$rodkéw stuzacych dzieciom i ich rodzicom
dla oddziatéw kardiochirurgicznych.

Wspotpracujemy z innymi organizacjami dziataja-
cymi na rzecz promocji zdrowia min. z Federacjg Pacjen-
tow Polskich, OFOP (Ogdlnopolska Federacjg Organizacji
Pozarzadowych), ECHDO (Europejska Organizacjq Wro-
dzonych Wad Serca), ktdrej jesteSmy jednym z cztonkdw
- zatozycieli, AEPC (Stowarzyszeniem na Rzecz Europej-
skiej Kardiologii Dzieciecej), EURORDIS (Europejskim
Stowarzyszeniem Chordb Rzadkich) i wieloma organiza-
cjami dziatajacymi bezposrednio na rzecz dzieci.

Program aktywizacji fizycznej, spor-
towej oraz rehabilitacji dzieci z wa-
i serca integrujacy rodzicéw,
rehabilitantéw. W ramach
programu prowadzimy warsztaty
edukacyjne z udziatem specjalistéw w
zakresie aktywizacji fizycznej, prowadzimy dofinansowa-
nie do zajec i turnuséw rehabilitacyjnych oraz wyjazdow
sanatoryjnych i kolonijnych. Wspdtpracujemy z osrodka-
mi medycznymi i rehabilitacyjnymi w zakresie edukacji
fizycznej i zycia szkolnego dzieci z wadami serca. Cato-
roczne dziatania w ramach tego programu sg zwienczone
letnig olimpiada dla dzieci — CORDIADA.

o

Program umozliwiajacy prowadzenie
zbidrek celowych na konkretne dziec-
ko w ramach ktérych zbierane sg
fundusze na pokrycie kosztéw zwig-

S oas zanych z dtugotrwatg rehabilitacja,
Zhidrki zakupem lekéw, oraz pokryciem
CELOWE kosztow leczenia za granicq. Funda-
cja umozliwia rodzicom zbieranie $rodkéw na kosztowne
leczenie dzieci, umieszczanie informacji na stronie inter-
netowej Fundacji i na Forum, materiaty, ktére mozna
spersonalizowac dla konkretnego dziecka. Fundacja po-
siada status Organizacji Pozytku Publicznego, co umozli-
wia przekazywanie 1% podatku na jej rzecz. W przypad-
ku zbidrek celowych istnieje potrzeba wskazania kon-
kretnego dziecka na rzecz ktérego bedq wykorzystane
$rodki.

Mamy nadzieje, ze tak zaproponowany podziat

dziatan utatwi wspéiprace z nami.
Lato w petni i z tej okazji zyczymy wszystkim jak
najwiecej stofica oraz radosnego odpoczynku.
Zachecamy do aktywnego wypoczynku.

Caly rok marzymy o wakacjach, a gdy w koncu
nadchodza zastanawiamy sie diugo jak je zaplano-
wac, aby nam i naszym pociechom ten czas uptynat
ciekawie, przyjemnie i wesoto.

Na te wakacje wymyslitam sobie kilka rzeczy, kto-
re chciatabym zrobi¢ wspdlnie z mojg rodzing, moze
i Wam te pomysty sie przydadzg. Przede wszystkim ko-
niecznie chcemy chtopcéw nauczy¢ jezdzi¢ na rowerze,
moze tez jak pogoda dopisze odwazg sie ptywac bez ko-
fek i ptywaczkéw. Bedzie to od nas wymagato wiele cier-
pliwosci, ale wierze, ze $miech i zarty nam w tym pomo-
ga. Koniecznie musimy odpocza¢ od telewizora, tego
wielkiego pudta, ktére niepodzielnie czasami kréluje przez
dtuzsza czes$¢ dnia. Zamiast niego w koncu pogramy w
gry, ktore czekajg w szafie. Adas znalazt zapomniany
kalendarz na ten rok. Koniecznie chciat, abysmy wpisali

tam date naszego wyjazdu w
gory. Codziennie robi krétkie
zapiski, czasami to tylko jedno
czy dwa stéwka, ale zabawy jest
przy tym wiele i cieszy mnie, ze
uczy sie przy tym systematycz-
nosci i opisywania swoich uczuc.
Do kalendarza dotozymy pdzniej zdjecia z naszych wy-
praw (nawet tych jednodniowych) i zrobimy wakacyjna
kronike. Chtopcy bardzo chetnie wyszukiwali z nami miej-
sca, ktore chcieliby zobaczy¢. Sami uczyli sie szukac in-
formacji w internecie, a przy naszej pomocy - w przewod-
nikach i ksigzkach. Pewnie podczas tych wakacji nie uda
nam sie odwiedzi¢ tych wszystkich miejsc, ktére wybrali,
ale najwazniejsze jest to, abyémy spedzili je razem. Zy-
cze wszystkim wspaniatych WAKACII.

Opracowata Ania Tarkowska




Dojazd:

Z dworca gtéwnego w Krakowie:

Autobusy: 613, 502, 304, 13, 603

Tramwaje: 9

Ze stacji Krakdw Ptaszéw (najblizsza stacja PKP):
Autobus: 243, Tramwaj: 9

Dojazd takséwka:

z dworca gtéwnego: koszt ok. 30-40 zt

Ze stacji Dworzec Ptaszéw: 20-25 zt

Polsko - Amerykanski Instytut Pediatrii Collegium Medicum UJ

2 §

Ul. Wielicka 265, 30-663 Krakow—Prokocim
tel. Centrala (12) 658-20-11

Instytut Pediatrii Collegium Medicum jest duzg specjalistyczna
instytucjg medyczng w ktorej przyjmowane sg dzieci z catej Polski

Kilka wskazéwek ogélnych
1. Nalezy pamietac o zabraniu z domu skierowania, ksigzeczki zdrowia dziecka i dowodu ubezpieczenia.

2. W szpitalu nalezy zgtosi¢ sie do rejestracji, (parter, po lewej stronie od gtédwnego wejscia). Potem przechodzi sie na pierw-
sze pietro do CALD-u (Centrum Ambulatoryjnego Leczenia Dzieci), a z niego do poradni kardiologicznej.

3. Nastepnie dziecko zostaje zmierzone, zwazone, poddane badaniu EKG, RTG, badaniu krwi, pomiaru saturacji.

4. Z badaniami czeka sie na wezwanie lekarza, ktory informuje o dalszym przebiegu wizyty, kieruje na inne badania - jesli sg
potrzebne lub na oddziat - jesli dziecko zostaje w szpitalu.

5. Na terenie szpitala znajduja sie miejsca do przewijania i karmienia dzieci, automaty z gorgcymi i zimnymi napojami oraz
stodyczami. Mozna zjesc ciepty positek na parterze w kawiarni " Za witrazem" lub w hotelowej restauracji " Gaweda", a
naprzeciw szpitala, jesli zajdzie potrzeba, mozna zrobi¢ zakupy w jednym z supermarketow.

6. W szpitalu miesci sie réwniez hotel ,Gaweda” - tel. (12) 658 20 11 w.12-15. Koszt noclegu jednej osoby w pokoju 4-
osobowym wynosi 40 zt, w pokoju 3-osobowym - 46 zt. W poblizu mozna takze wynajaé¢ kwatery. Pamietajmy! Najlep-
szym zrodtem informacji sg rodzice przebywajacy w szpitalu.

Klinika Kardiochirurgii Dzieciecej

Kierownik Kliniki prof. Janusz Skalski
tel.: (12) 658 20 11 w. 10-23

e-mail:
kardiochirurgiadziecieca@cm-uj.krakow.pl
prof. Janusz Skalski:
janusz_skalski@poczta.onet.pl

dr Tomasz Mroczek: t_mroczek@hotmail.com
dr Jacek Kotcz: mikolcz@cyf-kr.edu.pl
Oddziatowa IT p. Wioleta tel.: (12) 658 20 11 w. 12 24

Oddziatowa kardiochirurgia p. Marta tel: (12) 658 20 11 w.12-70

Kardiochirurgia oddziat VIII skiada sie z pieciu sal.
Rodzice moga przebywac przy dziecku - w ciggu dnia moga to byc¢
maksymalnie dwie osoby, natomiast w nocy jedna. Na dwoéch sa-
lach sprawowana jest catlodobowa opieka pielegniarska. W salach
tych znajduja sie tez fotele dla rodzicdw, ale nie mozna w nich
zosta¢ a noc. W pozostatych 3 salach moze nocowac 1 osoba, ale
nie ma specjalnych foteli do nocowania — radzimy przyniesienie
wiasnych (np. ogrodowych). Warunek: zadnych dodatkéw z tka-
nin. W szpitalu codziennie miedzy 8-8.15 odbywa sie obchdd, po
ktorym rodzice moga uzyskaé od lekarzy doktadne informacje na

temat stanu ich dziecka.

Intensywna terapia kardiochirurgii B znajduje sie na
11 pietrze. Aby wej$¢ na oddziat nalezy zadzwoni¢ domofonem,
znajdujacym sie przy drzwiach i zapytac personel o zgode. Kazdy z
rodzicow wchodzacych na intensywng terapie musi by¢ ubrany w
fartuch ochronny oraz zatozy¢ ochraniacze na obuwie. Nie mozna
wnosi¢ zadnych toreb, reklamoéwek, napoi itp. Niestety przy dziec-
ku mozna pozostac jedynie kilka minut. Najlepiej przychodzi¢ po
godzinie 16 - wtedy nie ma juz operacji i zabiegdw, a lekarz dyzu-

rujacy chetniej wpuszcza rodzicow.

BARDZO WAZNE:
— Kazdorazowo przy wejsciu na sale dziecka nalezy bardzo doktadnie umyc¢ rece
Nie nalezy niczego kfasc na podiodze i na parapetach (w ten sposob najszybciej przenosza sie bakterie)
Nie dawajmy dzieciom balonéw i zabawek na sznurkach (fatwo zawina¢ wokot szyjki i tragedia gotowa)

Nie trzymajmy na salach zywnosci i sokéw

Klinika Kardiologii Dzieciecej

Kierownik Kliniki doc. Andrzej Rudzinski
tel. (012) 658 20 11 w.13-90

e-mail: mipitak@cyf-kr.edu.pl

Oddziatowa p. Halina tel.:(12)658 20 11 w.14-58

Kardiologia oddziat VI znajduje sie na 4 pietrze w
rotundzie. Na kardiologii istnieje podziat dzieci ze wzgledu
na wiek. Kazda sala ma swojego lekarza prowadzacego. W
salach sg tdézeczka, taborety dla rodzicéw, wanienki, prze-
wijaki. Na oddziale jest duza stotdwka - Swietlica, tazienki
dla starszych dzieci. Mozna korzysta¢ z kuchenki oddziato-
wej, lodéwki, podgrzewacza do butelek.

Zaraz po przyjeciu dziecko jest badane przez leka-
rza, ma zaordynowane badania i leki. Nastepnie rozmowe z
rodzicami przeprowadza dietetyczka, ktéra ustala diete dla
dziecka. Na oddziale mozna przebywac catg dobe (na noc z
dzieckiem zostaje tylko jedna osoba). Na oddziale nie ma
foteli, mozna natomiast przynie$¢ na noc wygodniejsze
krzesto (brak tu jednak pomieszczen w ktérych mozna je
przechowywac) Wazne jest aby mie¢ dodatkowe obuwie,
takie ktore nosimy tylko na oddziale.

Cewnikowanie serca, rentgen — Pracownia RTG,
w ktérej wykonuje sie rowniez cewnikowanie serca znajduje
sie na parterze (obok bloku operacyjnego). Badanie prze-
prowadza dr Krél oraz dr Werynski. Przed badaniem czeka
rodzicow rozmowa z lekarzami i anestezjologiem. Po zabie-
gu dziecko trafia na Intensywng Terapie A - skad wraca na
oddziat.

Niezaleznie od pory roku na oddziale jest bardzo goraco (pamietajmy aby zabrac dziecku cienkie ubranka)
Bardzo prosimy o konkretne zapytania w mailach do lekarzy - to bardzo usprawni caty system odpowiedzi

Spotkanie integracyjne w Myslecinku

18 lipca 2009 roku odbyto sie spotkanie integracyjne rodzin
serduszkowych w Myslecinku koto Bydgoszczy. Byto to juz drugie
spotkanie w tym regionie. Jego celem byto poznanie sie, wspélna
zabawa dzieci i dorostych oraz mozliwo$¢ porozmawiania o na-
szych radosciach i troskach. O potrzebie takich imprez $wiadczy
liczba uczestnikéw. Przybyto nas znacznie wiecej niz w zesztym
roku — bo az 84 osoby tj. 24 rodziny.

W spotkaniu uczestniczyty nie tylko rodziny z woj. kujaw-
sko-pomorskiego ale réwniez z Luxemburga, Poznania i Gdanska.
Podczas spotkania byto wiele atrakcji m.in. przejazdzki konne,
bryczka, ognisko i pieczenie kietbasek. Poza tym wolontariusze
PCK w Bydgoszczy przeprowadzili pokaz udzielania pierwszej
pomocy przedmedycznej, wiec mieliSmy mozliwos¢ pocwiczenia

pod okiem instruktorow. Oczywiscie
wszystko to odbywato sie przy petnych
stotach. Kazdy bowiem co$ przywiozt
(ciasto, satatke). Z ramienia Fundacji
zapewnitam kawe, herbate, soki, stody-
cze, kietbaski. Wszystkie dzieci otrzyma-
ty maskotke, fundacyjne ksigzeczki,
kolorowanki, komiksy. Pogoda dopisata
wiec bawiliSmy sie Swietnie.

Planujemy oczywiscie kolejne spotkania, moze szybciej
niz za rok. Mysle, ze najwazniejsze w tym wszystkim byto szcze-
Scie, radosc¢ i usmiech kazdego dziecka.

Organizator Matgorzata Sakowska



http://www.kardiochirurgiadziecieca.cm-uj.krakow.pl/#_blank
mailto:janusz_skalski@poczta.onet.pl
mailto:janusz_skalski@poczta.onet.pl

Zespot niedorozwoju lewego serca (HLHS)

HLHS, zwany rowniez hipoplazjg lewego serca, jest najczestszg postacig serca jednokomorowe-
go. Wada charakteryzuje sie zwezeniem lub zaro$niecie zastawki dwudzielnej/mitralnej, réznego stop-
nia niedorozwdj lub brak lewej komory, zwezenie lub zarosniecie zastawki aortalnej oraz niedorozwoj
aorty wstepujacej i tuku aorty. Czesto towarzyszy mu zwezenie ciesni aorty.

corta i jej tu

Fo — otwor
owalny

niedorozwinieta

A. B.

CoA - koarktacja aorty

PDA — przetrwaly
przewdd fetniczy

zwezona
lub zroénieta

zastawka
dwudzielna

zwezona
lub zroénieta
zastawka
aorty

niedorozwinieta
lewa komora

Rys. A. Zdrowe serce B. Zesp6t niedorozwoju lewego serca

Objawy: W okresie zycia ptodowego dziecko z
HLHS rozwija sie normalnie. Noworodek ma funkcjonalnie
jedng komore zaopatrujaca kragzenie ptucne i krazenie
systemowe. Objawy pojawiajg sie zwykle 24-48 godzin
po urodzeniu. Przewaga przeptywu ptucnego nad syste-
mowym powoduje niewydolno$¢ krazenia i np. zimne
konczyny. Pojawiajq sie dusznos$¢. Dalsze zwiekszenie
przeptywu ptucnego prowadzi do rozwoju stanu zagroze-
nia zycia dziecka. Tetno na tetnicach udowych jest zwykle
bardzo stabo wyczuwalne. Sinica wystepuje rzadko. Prze-
zycie dziecka uzaleznione jest od droznosci przewodu
tetniczego oraz obecnosci otworu owalnego.

Leczenie: w postepowaniu przedoperacyjnym
podawana jest prostaglandyna, ktéra zapobiega zamyka-
niu sie przewodu tetniczego i zapewnia przeptyw syste-
mowy. Obecnie na ogot stosuje sie 3-etapowg korekcje. U
noworodka wykonuje sie zmodyfikowang operacje Nor-
wooda, w 4-6 miesiqcu zycia operacje hemiFontana, a
pomiedzy 18-24 miesigcem zmodyfikowang operacje Fon-
tana.

Celem operacji Norwooda jest umozliwienie nor-
malnego dojrzewania krgzenia ptucnego, zapewnienie

niezaleznego od przewodu tetniczego przeptywu systemo-
wego oraz zmniejszenie obcigzenia pojedynczej komory.
Pierwszy etap operacji to wyciecie fragmentu przegrody
miedzyprzedsionkowej w celu wytworzenia swobodnej
komunikacji miedzyprzedsionkowej. Nastepnie likwiduje
sie przewod tetniczy i poszerza aorte. Zrekonstruowang
aorte zespala sie z pniem ptucnym, tworzac w ten sposob
wyptyw z pojedynczej komory do krgzenia systemowego.
Przeptyw krwi w krazeniu ptucnym zapewnia zespolenie
(rurka z tworzywa sztucznego) pomiedzy przednig $ciang
prawej komory a tetnica ptucna. Operacje przeprowadza
sie w krazeniu pozaustrojowym i hipotermii gtebokiej z
zatrzymaniem krgzenia.

Operacja Fontana polega na skierowaniu krwi z zyt
systemowych do krazenia ptucnego z pominieciem komo-
ry. Operacja wykonywana jest obecnie w dwoch etapach.
W wieku 4-6 miesiecy przeprowadza sie operacje
hemi-Fontana, polegajaca na zespoleniu pnia ptucnego i
prawej tetnicy ptucnej z zyla prdzna gtdéwna oraz goérng
czescig prawego przedsionka. Miejsce zespolenia zostaje
oddzielone od reszty przedsionka poprzeczna fata.

Operacje Fontana przeprowadza sie pod koniec
drugiego roku zycia — usuwa sie fate przedzielajacq
przedsionek i wszywa inng

oorfa zespolona
z tetnicg ptucng

usunieta przegroda
miedzyprzedsionkowa

RV - prawa komora

fate dotaczajacq sptyw z
zyly gtdwnej dolnej do
krazenia ptucnego. Oby-
dwie operacje przeprowa-
dza sie w krazeniu poza-
ustrojowym i hipotermii.

Wiecej informacji na
temat HLHS znajdq pan-
stwo w publikacji:
,Dziecko z wadg serca —
poradnik dla rodzicow”.

Przypominamy, iz opisa-
ne przez nas sposoby
operacji mogq ulec mody-
fikacji w zwigzku z perma-
nentnym rozwojem sztuki
medycznej.

poszerzona cie$n aorty
oraz podwigzany
przewdd fetniczy

tetnica
Jucno

zespolenie pomiedzy
przedniq $ciang
prawej komory
a tetnicq ptueng

Na podstawie ksiqzki

Rys. Zmodyfikowana operacja Norwooda (zespolenie systemowo-ptucne miedzy tetnica ptucna

i prawa komorq)

., Dziecko z wadq serca - poradnik
dla rodzicow”



CORDIADA 2009
Serdecznie zapraszamy do wziecia udziatu
w dorocznym zjezdzie rodzin serduszkowych.

W tym roku zjazd odbedzie si¢ w Zanie-
myslu k. Poznania w dniach 21-23 sierpnia.
Jest to malownicza miejscowos¢ potozona nad
jeziorem Raczynskim. Zakwaterowani bedziemy
w domkach 4 i 5 - osobowych wyposazonych w
toalete, umywalke i aneks kuchenny, oraz w

Cordiada
2009

dzieci, ktérg organizujemy wspdlnie z Gminnym
Osrodkiem Kultury i Rekreacji w Zaniemyslu

— Zajecia podzielone bedg na 3 grupy wiekowe
dla dzieci - dla kazdego nagrody - przewidziane
sg rowniez konkurencje rodzinne

— W trakcie i po zawodach zapewniamy zrédlang
wode oraz zdrowe owoce

— Positek regeneracyjny - ok. godz. 14

hotelu w pokojach 2 i 3 - osobowych.

Plan Zjazdu:

Pigtek 21.08.2009

— Zjazd rozpoczynamy integracyjng sktadkowqg kolacjg
0 godz. 18 - prosimy, aby kazdy przywidzt co$ smakowi-
tego. My zapewnimy zimne napoje, pieczywo i masto

— Do dyspozycji mamy stoty biesiadne na $Swiezym powie-
trzu, a w razie niepogody jadalnia

— Domki beda gotowe od samego rana, wczesniej prosimy
podaé przyblizong godzine przyjazdu (na piatek nie ma
zaplanowanego wyzywienia, ale jest bar gdzie mozna
zawsze co$ kupic)

Sobota 22.08.2009

— Dla ambitnych GRZYBOBRANIE - kubek goracej kawy na
poczatek i koszyk do reki - zbiérka 6 rano

— Gimnastyka poranna - instruktor odgwizduje zbiérke o
8.30 (ci co nie ¢wiczg robig $niadanko)

— $niadanko o godz. 9 (wczesniej pewnie tez bedzie mozna
co$ zjes¢) - beda zapewnione $wieze buteczki, masetko,
biaty serek, dzem, chrupki i mleczko dla dzieci, kawka,
herbatka oraz smakotyki z kolacji

— 0 10.30 wymarsz na CORDIADE - letnig olimpiade dla

— Nastepnie popotudniowe zabawy nad jeziorem
dla dzieci, odpoczynek w promieniach stonka

— Od 16.30 zajecia dydaktyczne dla rodzicow i dzieci

— Od 18 ognisko z pieczonymi kietbaskami
Niedziela 23.08.2009

— Od 8.30 $niadanko
— Msza Swieta o 10.00

— po Mszy ptyniemy promem na wyspe Edwarda w poszu-
kiwaniu skarbow, tam réwniez zjemy obiad
— Po powrocie z wyspy czas wolny i pozegnanie.

Tych, ktérzy nie beda mogli by¢ z nami przez caty
czas zapraszamy goraco na oghisko w sobote.
Przypominamy takze, ze uczestnicy zjazdu pokrywaja
koszt noclegu oraz dojazdu. Rodziny, ktére potrzebujace
dofinansowania do noclegéw proszone sg o zgtoszenie tego
we whniosku. Informacje o osrodku mozna przeczytaé na
stronie: www.niezamysl.zaniemysl.pl Wszystkich chetnym,
ktorzy chcieliby wzig¢ udziat w zjezdzie prosimy o nadsyta-

nie formularzy zgtoszeniowych na adres:
zjazd@sercedziecka.org.pl lub o kontakt telefoniczny
605-882-082, (022) 848-07-60. Juz zdecydowanych prosi-
my o potwierdzenie przybycia réwniez mailowo lub telefo-
nicznie.

KONFERENCJA W BARCELONIE

W dniach 17-20 czerwca w Barcelonie
odbyta sie III Konferencja ECHDO
(Europejska Organizacja Wrodzonych
Wad Serca) oraz Corience (platforma
internetowa o wadach serca finansowa-
na przez UE) w ktorej uczestniczyli
przedstawiciele Fundacji.

Celem konferencji, w ktdérej wziety udziat
europejskie organizacje dziatajace na rzecz
dzieci z wadami serca, byta wzajemna wymia-
na doswiadczen oraz poszerzenie wiedzy na
temat leczenia wad serca oraz zatwierdzenie
statutu ECHDO, ktéra ma zostaé zarejestro-
wana we wrzesniu tego roku. Nasza Fundacja
jest cztonkiem-zatozycielem ECHDO.
Przedstawiciele
Corience  omowili
postep prac zwigza-
nych z uruchomie-
niem platformy
internetowe]j

= www.corience.org
umozliwiajacej szeroki dostep do informacji o
wadach serca. Strona do konca 2010 r. bedzie
dostepna w jezyku angielskim, niemieckim,
hiszpanskim oraz polskim.
Podczas konferencji uczestnicy wystu-
chali takze ciekawego wyktadu prof. Hess'a z
Kliniki w Monachium na temat nowej przez-
skornej metody wszczepiania zastawek ptuc-
nych. Nowatorskie rozwigzania sa wielkg
szansg dla naszych dzieci. U wielu z nich nowa
metoda bedzie mogta by¢ zastosowana pod-
czas wymiany zastawek. Obecnie prof. Hess
wykonuje tego typu operacje u dzieci, ktdrych
zastawki maja $rednice powyzej 16 mm
i wazg powyzej 20 kg.

Pierwsze Spotkanie GUCH-6w

W dniach 30 i 31 maja odbylo
sie w Warszawie pierwsze spotkanie
0s6b dorostych z wadami serca.

Co prawda zebrato sie tylko kilka
0séb, ale nie przeszkodzito to w omdwieniu
kilku istotnych dla ,GUCHOwW"” kwestii. Naj-
pierw  uczestnicy
spotkania  zapo-
znali sie z dziatal-
noscig Fundacji, a
nastepnie zaczeli
dyskutowa¢  nad
problemami 0séb
dorostych z wro-
dzonymi wadami
serca. Okazuje sie, ze rehabilitacja i zatrud-
nienie ,GUCHOwW” to najbardziej palace
problemy. Kolejnym palacym problem oka-
zat sie brak niezrozumienia réwiesnikow dla
dzieci i mitodziezy, ktére dotknat problem
wrodzonych wad serca.

Oprocz burzliwej dyskusji wazne
byto tez wzajemne nawigzanie kontaktow
pomiedzy uczestnikami spotkania. Po czesci
oficjalnej przeniesliSmy sie do serbskiej
knajpki, gdzie w mitej atmosferze moglismy
dokonczy¢ nasze rozwazania. Chetni mogli
nastepnego dnia zwiedzi¢ Stardwke i pospa-
cerowac po Warszawie.

Miejmy nadzieje, ze podobne spo-
tkania, zorganizowane juz w innych mia-
stach, bedq réwnie udane, a dzieki nim
zaczniemy powoli rozwigzywac¢ nasze pro-
blemy ,GUCHOw”. Zapraszamy miodziez
oraz wszystkich dorostych do wspétpracy.

Zebranie przedstawicieli

W nowym biurze Fundacji, w dniach
28-29 maja br. odbyto sie spotkanie
przedstawicieli, na ktéorym to zostaty
omowione dotychczasowe osiggnie-
cia oraz zostat przestawiony plan
dziatan na najblizszy czas. Najwaz-
niejszymi celami fundacji w najbliz-
szym okresie sg: uruchomienie nowej
strony internetowej oraz przygotowa-
nie i umieszczenie na szpitalnych
oddziatach kardiologii i kardiochirurg
tablic informacyjnych, ktére umozli-
wig rodzicom szybkie nawigzanie
kontaktu z przedstawicielem Fundacji
mieszkajacym najblizej lub opiekuja-
cym sie dzieémi leczonymi w danej
placéwce medycznej.

Wszystkich zainteresowanych
serdecznie zapraszamy do no-
wej siedziby fundacji, ktéra
miesci sie w Warszawie
Ul. Narbutta 27 lok 1
Telefon (22) 848 07 60
lub 605 882 082, 601 228 073
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