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Numerl (1)/lipiec 2007 9 Bezptatny biuletyn Funduszu ¢

Drodzy Rodzice, Przedstawiciele, Lekarze,

Oddajemy w Wasze rece pierwszy numer biuletynu

CO ZROBILISMY od poczatku biezgcego roku
IMPREZY DLA DZIECI I RODZICOW

Funduszu Serce Dziecka. Naszym celem jest biezace » Spotkanie dla 0s6b z zespotem Williamsa - Gdansk

informowanie Was o waznych wydarzeniach, > Spotkania rodzicéw i dzieci z wadami serca w Toruniu i w Warszawie
zrealizowanych dziataniach Funduszu i planowanych » Karnawatowy Bal Przebierancow dla dzieci z wadami serca - Gdansk
akcjach. Chcemy réwniez przedstawi¢ Wam rézne » 14 LUTY - Dzieh Wiedzy o Wrodzonych Wadach Serca, imprezy

wady serca, sposoby ich diagnozowania i leczenia, w szpitalach na oddziatach kardiologicznych i kardiochirurgicznych

a takze przekaza¢ wiele innych cennych informacji DZIALANIA INFORMACYINO-PROMOCYJINE
przydatnych W oplece | rehabilitacji naszych dzieci. = » Wydrukowanie nowych ulotek Funduszu, informatora o ksigzce innych
Fundusz Serce Dziecka, zostal powotany przy Fundacji materiatow promocyjno - informacyjnych

im. Diny  Radziwillowej ! _kontynuu1e .d2|ala|1|a » Przedstawiciele Funduszu byli obecni i informowali o dziataniach
Funduszu na Rzecz Dzieci z Wadami Serca Fund onf ach:
dziatajacego od 2004 r. unduszu na konferencjach:

= Konferencja "Z USmiechem w sercu"

Pofls::v;:i::ac::)eé:vli‘:::zs::\::voiakresie mozliwosci zorganizowana przez Wojewode ~wspinle 2
Y W Konferencji wzigt udziat Minister Zdrowia

leczenia, rehabilitacji i opieki nad dzie¢mi «  Swiatowy Kongres Rodzin

_ :nv:zgl?mlez?;c:éntaktu 2z innvmi rodzicami = 42 Coroczne Spotkanie Europejskiego Stowarzyszenia Kardiologdéw
Y Dzieciecych w Warszawie ( wiecej ponizej)

dotknietymi Pod?bnym problen.1em, . - = Konferencja echokardiografia i kardiologia prenatalna
- propagowanie wiedzy o postepie w kardiologii
PRZEPROWADZONE SZKOLENIA

i kardiochirurgii dzieciecej,
- wspélpraca z placowkami medycznymi, > Szkolenie z pierwszej pomocy w Gdansku i w Warszawie
- propagowanie wiedzy o koniecznosci badan UDZIELONE POMOCE
~USG 11-14" i ,USG 18-22" u kobiet w ciazy, » Do Funduszu wptyneto ponad 60 wnioskéw o pomoc. 80% pomocy juz
- pomoc materialna dla dzieci z wadami serca zostata uruchomiona lub jest w trakcie realizacji
z rodzin w trudnej sytuacji finansowej. > Zostaly zakupione i przekazane potrzebujacym kolejne aparaty
Fundusz prowadzi wiele akcji informacyjnych. do pomiaru INR i pulsoksymetr
Gtéwnym ich zrédiem jest uzupetniana na biezaco > Fundusz podpisat state porozumienie z 3 przyszpitalnymi stotowkami
strona internetowa www.sercedziecka.org.pl. i 3 barami
Wymianie doswiadczen sluzy rowniez nasze nowe DZIALANIA INTERWENCYJINE

Forum www.forumsercedziecka.org.pl. Prowadzimy » Fundusz prowadzit dziatania interwencyjne w sprawie wprowadzenia

wiele akcji skierowanych do dzieci i ich rodzicéw. ; : - o . ) s
Coraz szerzei réwniez s rowadzone dzialania przez szpital w Krakowie-Prokocimiu ograniczen w przyjmowaniu dzieci
] a P spoza rejonu Matopolski oraz w sprawie odejécia prof. Edwarda Malca

w Kielcach zostata
Funduszem.

pomocowe. Funduszowi udato sie nawigzaé
wspélprace z wieloma oérodkami medycznymi. INNE

Nasze dzialania sa oparte na charytatywnej pracy > Zbiérka zabawek i ubran dla dzieci z wadami serca w Luksemburgu
rodzicow i innych os6b dobrej woli. » XV FINAL WIELKIE] ORKIESTRY SWIATECZNEJ POMOCY, ponad

100 wolontariuszy zebrato ponad 22 tys. zt, ktore zostaty przekazane
na WOSP

(opisy dziatari na naszej stronie www.sercedziecka.org.pl )

Fundusz to my wszyscy - sila Funduszu jest sila
rodzicow, wspédlna inicjatywa i praca. Serdecznie
zachecamy do wiaczenia sie w dziatania Funduszu.
Komitet Zarzadzajacy Funduszem:

Beata Kulesza, Katarzyna Parafianowicz, Matgorzata Pawtowska

KILKA StOW O 42 Kongresie Europejskiego Stowarzyszenia Kardiologéw Dzieciecych Warszawa 16-19 maja 2007

42 Kongres Europejskiego Stowarzyszenia Kardiologéw Dzieciecych
w tym roku odbyt sie w Warszawie. WiedzieliSmy, ze bedzie to dla nas
niespotykana okazja do szerokiej prezentacji dotychczasowej dziatalnosci
i osiagnie¢ Funduszu, promocji majacej niebawem ukazac sie ksigzki, a takze
do nawigzania osobistych kontaktéw z lekarzami leczacymi nasze dzieci.

Nasze stoisko potozone, dzieki pani Prof. Wandzie Kawalec, w idealnym
miejscu, zostato ocenione przez wielu uczestnikow Kongresu bardzo wysoko.
Przygotowania rozpoczeliémy juz kilka miesiecy wczesniej. Opracowali$my nowe
materiaty informacyjne, przygotowaliSmy projekt i wyposazenie stoiska.
Pomagali nam Monika Bystrzynska, Krzysztof Bendkowski oraz Dorota
Pachniewska.

Fundusz reprezentowaly podczas czterech dni kongresu: Katarzyna Parafianowicz, Beata Kulesza
i Gosia Pawlowska, a ostatniego dnia dotaczyty réwniez nasze dzieci.

Uroczysta ceremonie otwarcia prowadzita Pani Prof. Wanda Kawalec oraz Pan Prof. Andreas Szatmari
(Budapeszt) - przewodniczacy AEPC. W trakcie uroczystosci, Pani Prof. Krystyna Kubicka, wieloletni
ordynator kardiologii CZD, otrzymata honorowe czionkostwo AEPC za szczegdlny wkiad w rozwdj
polskiej kardiologii dzieciecej. Atrakcja ceremonii otwarcia byt owacyjnie przyjety wystep znakomitego
kwartetu smyczkowego "Grupa Mocarta" grajacego znane utwory muzyczne w nowych nietypowych
aranzacjach.

Kolejne dni wypetnione byty sesjami naukowymi, wyktadami i panelami. Miatyémy okazje wystuchad
niektérych wykfadéw, co bylo dla nas dodatkowym doswiadczeniem. Byta mowa o postepie
w medycynie, nowych metodach leczenia niektérych wad, wprowadzanych lekach, ale tez o tym przed
jak trudnymi decyzjami czesto znajduja sie lekarze leczacy nasze dzieci. Budujace byto z jakim
zaangazowaniem lekarze poszukujg nowych rozwigzan w medycynie, aby zapewni¢ jak najlepsze
leczenie dzieciom z wadami serca.

Uczestnictwo w Kongresie byto dla naszego Funduszu wspaniatg okazja do osobistego poznania
lekarzy z roznych osrodkdw Polski i zagranicy, ktorzy chetnie odwiedzali nasze stoisko pytajac
o dotychczasowq dziatalno$¢ i dalsze plany. Ogromnym zainteresowaniem cieszyta sie broszurka
z zapowiedza, przygotowywanej przez Fundusz i wybitnych lekarzy, ksiazki "Dziecko z wada serca -
poradnik dla rodzicow", ktora ukaze sie jesienig 2007r.

Zaréwno my, jak i lekarze mieliSmy przeswiadczenie, ze wspélnie mozemy osiagha¢ jeszcze
wiecej dla dobra dzieci z wadami serca i co najwazniejsze, ze chcemy wspélnie dziata¢!

Prof. Wanda Kawalec
z Gosig, Kasig i Beatg

Doc. J. Dangel i Doc. K. Bieganowska

oraz My z dzieémi Anig i Julkg Opracowaty: Matgorzata Pawfowska, Katarzyna Parafianowicz i Beata Kulesza



SERCE - budowa zdrowego serca

InnA - pier ramienno-

glowowy

LCC - lewa tetnica szyjna wspdlna

LSCA - lewa tetnica
podobojczykowa

Ao - aorta

Serce sklada sie z
przedsionkéw (prawego i
(prawej i lewej).

Do prawego przedsionka sptywa z catego organizmu
krew zylna (odtlenowana,) dwiema duzymi zytami
gtéwnymi oraz krew zylna z krazenia wiencowego.

czterech jam - dwoch
lewego) i dwoéch komoér

SVC - zyta gléwna gérma
RPA - prawa tetnica
plucna

RPV - prawe Zyly plucne
IAS - przegroda
migdzyprzedsionkowa
RA - prawy przedsionek
PV - zastawka tetnicy
plucne;

TV - zastawka trdjdzielna

RV - prawa komora

IVC - zyla gléwna dolna

Opracowano na podstawie projektu ksigzki ,Dziecko z wadg serca — poradnik dla rodzicéw”

CO PLANUJEMY W NAJBLIZSZYM CZASIE:

Ogolnopolski zjazd "rodzin serduszkowych" 2007 - odbedzie
sie w dniach 18-19 sierpnia w Gdansku. Organizatorem jest Ania
Tarkowska, Cztonek Rady Funduszu. Wszystkich zainteresowanych
prosimy o kontakt: mail - ania.tarkowska@sercedziecka.org.pl,
tel. 888-289-322

Serdecznie wszystkich zapraszamy

LPA - lewa tetnica

LPV - lewe Zyly plucne

LA - lewy przedsionek

MV - zastawka mitralna

migdzykomorowa

Dni Serca beda w tym roku obchodzone lokalnie 16.09.2007 r .
Natomiast ogdlnopolskie obchody odbedg sie w todzi 30.09.2007 r.
Wszystkich, ktérzy chcieliby witaczy¢ sie w  przygotowania
i uczestnictwo prosimy o kontakt: w sprawie obchodéw centralnych
iw Warszawie z Katarzyng Parafianowicz tel. 605 882 082
kasia.parafianowicz@sercedziecka.org.pl

w sprawie obchoddw lokalnych z Barbarg Jarzabek tel. 602 697 533,
basia.jarzabek@sercedziecka.org.pl

Tablice informacyjne na oddzialach kardiologicznych
i kardiochirurgicznych. Chcielibysmy umiesci¢ tablice informacyjne
na oddziatach. Poszukujemy chetnych do wspoétpracy przy
opracowaniu koncepcji takich tablic, znalezieniu odpowiednich tablic,
koordynacji dystrybucji materiatbw do umieszczania na tablicach.
Poszukujemy rowniez chetnych do skontaktowania sie z oddziatami
i ustalenia czy i gdzie mozemy takie tablice umiescic.

Profesor Edward Malec leczy dzieci w Monachium

Pan Profesor Edward Malec, wspaniaty polski kardiochirurg, ktéry
przez ostatnie 10 leczyt dzieci w Uniwersyteckim Szpitalu Dzieciecym
w Krakowie Prokocimiu, lekarz ktéremu wiele dzieci zawdziecza
zycie, cztowiek ktdry gtosami ,serduszkowych dzieci” otrzymat Order
USmiechu objat kierownictwo kliniki kardiochirurgii na Uniwersytecie
"Ludwig Maximilians - Universitdt (LMU)" w Monachium.

Znane sg okolicznosci, ktore doprowadzity do odejscia Pana Profesora
z Krakowa, jednak mamy nadzieje, ze zostang stworzone warunki,
aby Pan Profesor operowat nasze dzieci oraz ze docelowym miejscem
statej pracy Profesora Malca bedzie Polska.

Krakoéw byt jednym z 2 gtéwnych osrodkéw gdzie operowano jedng
z bardzo powaznych wad serca - HLHS (hipoplazja lewego serca) jak
réwniez inne bardzo skomplikowane wady, ktdérych leczenia czesto
nie podejmowat sie zaden inny o$rodek w kraju. Przy skali operacji
wykonywanych przez Pana Profesora, jego odejscie oznacza, ze wiele
operacji beda musiaty przejac¢ inne osrodki, ktore bez dodatkowych
inwestycji, rozbudowy i doposazenia nie beda mialy odpowiednich
mozliwosci.

Fundusz podjat i bedzie kontynuowat dziatania zmierzajace
do zapewnienia prawidtowej opieki medycznej dla dzieci z wadami
serca. Bedziemy zatem dalej zwracali sie do osdéb majacych istotny
wplyw  na organizacje kardiochirurgii w Polsce z prosba
o przedstawienie planowanych rozwigzan zapewniajacych
odpowiednig opieke medyczng w kraju lub sposdéb finansowania
operacji za granica. Opracowata: Beata Kulesza

Z prawego przedsionka krew zylna splywa przez
otwarta zastawke mitralng do prawej komory, skad
jest pompowana przez zastawke ptucng do pnia
ptucnego (zwanego potocznie tetnica ptucnqg), ktory
rozgatezia sie na dwie tetnice ptucne - prowadzace krew
do prawego i lewego ptuca.

Krew utlenowana (tetnicza) z ptuc sptywa do lewego
przedsionka. Krew z lewego przedsionka sptywa przez
zastawke przedsionkowo - komorowg do lewej
komory. Komora lewa pompuje krew tetnicza przez
zastawke aortalng do aorty i dalej catego organizmu.

plucna

Obieg krwi
AV - zastawka aorty \ W organizmie
LV - lewa komora Gtowa

IVS - przegroda

Organizm

STRONA FUNDUSZU - www.sercedziecka.org.pl

Nasza strona internetowa www.sercedziecka.org.pl jest skarbnica
wiedzy przydatnej rodzicom dzieci z wadami serca i nie tylko.
Strona jest caly czas uaktualniana i zawiera m. in. - opisy wad
serca, adresy osrodkéw kardiologicznych i kardiochirurgicznych,
liczne publikacje z zakresu wad serca iregulacje prawne, linki
do innych stron pos$wieconych podobnym zagadnieniom oraz wiele
innych dziatéw przeznaczonych dla rodzicéw i dla dzieci.

Na stronie znajdujq sie réwniez informacje o organizacji Funduszu,
kontakty do o0s6b dziatajacych w Funduszu oraz informacje
o przeprowadzonych przez Fundusz akcjach.

FORUM FUNDUSZU - www.forumsercedziecka.orq.pl

Do tej pory spotykaliémy sie na Forum Wrodzone Wady Serca,
jednak biorac pod uwage sugestie uzytkownikéw przygotowalismy
nowe, nowoczesne Forum, ktore w tatwiejszy sposob umozliwi nam
wymiane doswiadczen, uzyskanie odpowiedzi na nurtujace nas
pytania oraz podzielenie sie z innymi swoimi rados$ciami i smutkami.
Nowe Forum pozwala na tworzenie grup tematycznych,
zamieszczanie zdjeé, tworzenie albumow, wysytanie maili itp
Serdecznie wszystkich witamy na nowym ,serduszkowym forum”.

SPRAWY ORGANIZACYJINE

Fundusz Serce Dziecka jak rowniez Fundacja im. Diny Radziwitowej
nie posiadajg zadnych pracownikow etatowych. Wszystkie dziatania
sq realizowane dzieki charytatywnemu zaangazowaniu osdb dobrej
woli, ktére chca i mogq poswieci¢ swdj czas i pomagac innym.
Obecnej mamy 3 osobowy Komitet Zarzadzajacy, 8 Cztonkéw Rady
Funduszu - czekamy na chetnych na Przedstawicieli Funduszu.
Wszystkich serdecznie zapraszamy do wspotpracy

A\ . i 2 -
Cztonkowie Rady Funduszu w 2007 roku (od lewej) u gory: Kasia
Parafianowicz, Beata Kulesza, Basia Jarzabek, Gosia Pawlowska, Kasia
Lewandowska, na dole: Wojtek Krdl; Michat Radziwitt - prezes Zarzadu Fundacji

im. Diny Radziwitowej, Matgosia Sakowska, Ania Tarkowska, Danka Kope¢,
Dorota Pachniewska i Krzysiek Bendkowski.
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