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Szanowni Panstwo,

dobiegt konca, 2018 rok, 6smy juz rok naszej dziatalnosci. Byt to rok pozegnania wielu naszych pacjentow, ale rowniez czas
przepetniony petnym oddaniem, mito$cia dla tych, dla ktorych to hospicjum istnieje. Z nowymi planami oraz podsumowaniem
ubiegtego roku rozpoczelismy kolejny 2019 rok.

W 2018 roku objelismy swoja opieka 33 pacjentow, 2 z nich ze wzgledu na poprawe stanu zdrowia wypisalismy, oddajac pod
opieke lekarza podstawowej opieki zdrowotnej, przyjeliSmy nowych 13 pacjentéw , 10 pozegnalismy, a ich rodzicéw obejmuje-
my opieka psychologiczna na spotkaniach grupy wsparcia w zatobie.

W tym roku przeprowadzonych zostato wiele akcji charytatywnych na rzecz Promyczka.

Pragniemy z catego serca podziekowac Panstwu za kazda otrzymang od Panstwa pomoc. Wszystkie podejmowane przez nas
dziatania sg mozliwe tylko i wytgcznie dzieki pomocy wielu ludzi dobrej woli, dzieki Panstwu. Mamy nadzieje na kontynuowanie
i rozwijanie naszej dziatalno$ci w Nowym Roku 2019.

Za pomoc i Panstwa obecnosc¢ serdecznie dziekujemy!

Zarzad Fundacji DHD Promyczek
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DOMOWE HOSPICJUM DZIECIECE
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ANIA

Ania

Ania urodzita sie w 28 tygodniu cigzy w stanie ogolnym ciezkim. Od pierwszych minut byta niewydolna oddechowo

i krazeniowo.

Od chwili porodu obserwowano u niej
cechy posocznicy. Z powodu ciezkiego
stanu, zaburzen upowietrznienia petli
jelitowych, braku perystaltyki, ciezkiej
niewydolnosci krazenia, narastajacego
wodobrzusza nie byta karmiona, a wiec

nie miata odruchu ssania.

W 20 dobie zycia Ania przeszta opera-
cje z powodu niedroznos$ci smotkowej,
w pézniejszych dniach stwierdzono
wodogtowie pokrwotoczne. Poinformo-
wano nas, ze stan dziecka jest ciezki,
arokowania bardzo zte. Diagnoza: MPDz,
niedowtad czterokonczynowy, wodo-
gtowie pokrwotoczne oraz padaczka
lekooporna. Ania jest w 100% uzalez-
niona od nas. Nasza céreczka nigdy
sie do nas nie usmiechnie, nie powie:
mamo, tato, braciszku...

Dzi$ juz wiemy ze nigdy nie bedzie zdro-
wym dzieckiem, ale wierzymy mocno ze
ogrom mitosci, ktory od nas otrzymuje
jest w stanie przezwyciezy¢ niejedng
przeszkode jaka pojawia sie na naszej
wspélnej drodze.

Niejednokrotnie zastanawialismy sie
jaki sens ma ta walka i nie raz bunto-
wali$my sie, bo trudno nie buntowac
sie, widzac bdl i cierpienie wtasnego
dziecka. Wierzymy jednak, ze cierpienie

to masens.

Dzisiaj Ania ma prawie 7 lat. Dzieki
ogromnej pomocy DHD Promyczek
i Panu Andrzejowi, ktory od kilku lat
jarehabilituje, co zapobiega kolejnym
schorzeniom - Anusia jest wsrod nas,
za co z catego serca DZIEKUJEMY.

Rodzice Ani

REHABILITANT ANI
- PAN ANDRZEJ

Podczas swojej dotychczasowej kariery
zawodowej zawsze staratem sie przewidy-
wac efekt swojej pracy z pacjentami i sta-
ra¢ sie jak najbardziej przywrdci¢ swoim
podopiecznym utracone funkcje oraz
poprawi¢ ich komfort i jako$¢ zycia. Praca
w hospicjum nauczyta mnie cierpliwosci,
zaangazowania oraz o hajwazniejsze
zmienito moje postrzeganie $wiata.

Praca w opiece hospicyjnej jest w zasa-
dzie potaczeniem wszystkich dziedzin
w fizjoterapii, od pediatrii przez orto-
pedie, na cwiczeniach oddechowych
konczac. Kazdy z moich podopiecznych
potrzebuje czego$ innego, dla kazdego
trzeba wybraé wtasciwg terapie. Tera-
pie, ktéra pomoze w sprawniejszym
poruszaniu sie, utatwieniu oddychania,
w walce zbolem.

Z Anig jestem zwiazany w zasadzie od
poczatku mojej pracy jako fizjotera-
peuta w hospicjum. Przez te wszyst-
kie lata uczyliSmy sie siebie na wza-
jem. Ania miata lepsze i gorsze chwile.
Liczne pobyty w szpitalu, pogorszenia
stanu zdrowia, ale zawsze udawato
sie jej wrocic do nas.

Podczas tego czasu wiele razy zasta-
nawiatem sie nad sensem fizjoterapii
w placéwkach zajmujacych sie opieka
hospicyjna.

Na przyktadzie Ani widze, ze ma ona

sens i jest bardzo potrzebna. Zabiegi
z zakresu fizjoterapii nie rbézng sie

w znaczacy sposob od tych, ktére wyko-
nuje u dzieci nie wymagajacych opieki
hospicyjne;j.

Zasadnicza roznica - to samo nasta-
wienie, na cel jaki chcemy osiagnad¢,
potrzeba wiecej cierpliwosci i systema-
tycznosci w swoich dziataniach. U Ani,
a takze u wszystkich naszych podopiecz-
nych celem jest poprawa jakosci zycia.

Poprzez jako$¢ zycia u dzieci w opiece
hospicyjnej nalezy rozumie¢ przede
wszystkim unikanie bélu, a takze prace
z bolem, ktory juz sie pojawit, poprawe
wydolnosci oddechowej - niezwykle
wazny aspekt mojej pracy zwtaszcza
w sezonie przeziebien, prace z przy-
kurczami w obrebie stawdw - unikanie
wszelkich deformacji, ktore przy braku

¢wiczen pojawia sie.




Ania

Dzieki fizjoterapii Ania nie odczuwa
bélu, wszelkie przeziebienia przecho-
dzi tagodniej i trwaja one krocej, nie
ma przykurczy. Razem z rodzicami
Ani staram sie utrzymywac Anie w jak
najlepszej formie.

Ania nie jest moja jedyna pacjentka.
U kazdego z moich pacjentéw terapia
wyglada inaczej, jednak zawsze przy-
Swieca mi jeden cel - poprawa jakosci
zycia.

Duzym problemem, a raczej jest wyzwa-
niem zwtaszcza dla rodzicow dzieci
z mniejszych miejscowosci czy wsi, jest
dostep do fizjoterapii. Musza sie oni
zmagac z trudnosciami samego dojazdu

do gabinetu - zapakowanie catego

sprzetu niezbednego do opieki nad
dzieckiem stanowi nie lada wyzwanie.
Drugim waznym problemem jest czas.
Czas ktorego w zasadzie nie maja, ciagta

opieka oraz sprawy dnia codziennego
sprawiaja, ze zaplanowanie i zrealizowa-
nie wyjazdu na rehabilitacje czesto nie
jest mozliwe. Ostatnim problemem cze-
sto najwazniejszym, sg finanse. Wiele
rodzicdw nie sta¢ na dojezdzanie oraz
ptacenie za zabiegi.

Podczas mojej juz ponad szescioletniej
pracy zwigzanej z hospicjum Promy-
czek efekt moich dziatan jest najlepiej
widoczny w momencie, kiedy z powo-
dow pogorszenia zdrowia dziecko
przebywa w szpitalu i mamy przerwe
w zabiegach. Dzieci, po dtuzszej hospi-
talizacji, ktore potem odwiedzam maja
problemy ze stawami - pojawiajace sie
przykurcze, problemy z wydolnoscia,
pojawia sie bol. Dlatego tak wazna, jest
systematyczna i ciggta praca z naszymi

matymi pacjentami.

Andrzej Trzaskowski

Dzieki Srodkom zebranym z 1%, mozemy zapewni¢
naszym podopiecznym stata rehabilitacje.
Dziekujemy wszystkim, ktorzy oddali 1% dla
Promyczka i prosimy o dalsze Panstwa wsparcie.

Opieka paliatywna obejmuje dziata-
nia poprawiajace jako$¢ zycia chorych
i cztonkdéw ich rodzin, zmagajacych sie
z problemami zwigzanymi z zaawanso-
wanymi stanami chorobowymi, niepod-
dajacymi sie leczeniu przyczynowemu.
Jednym z elementéw wielokierunko-
wego leczenia objawowego w opiece
paliatywnej jest fizjoterapia. Jej gtow-
nym celem w tej populacji pacjentow

jest, zgodnie z ideg i filozofia opieki

paliatywnej, poprawa jakosci zycia,
ktora uzyskuje sie poprzez tagodzenie
ucigzliwych objawéw i umozliwienie
pacjentowi funkcjonowania na opty-
malnym poziomie. Nalezy podkreslic,
ze og6lne zasady i wytyczne dotyczace
usprawniania fizjoterapeutycznego
w opiece paliatywnej sg wcigz dysku-
Kilkuletnie

towane. doswiadczenia

prowadzenia fizjoterapii wsroéd naszych
pacjentow wskazuja jak wazny jest to
element catej opieki. Mozliwosci wspo-
magania leczenia metodami fizjotera-
peutycznymi wielu objawéw m.in. bélu,
zapar¢, dusznosci, obrzekéw, przykur-
czy miesni czy objawéw neurologicz-
nych znaczaco poprawiaja komfort
zycia naszych pacjentow.

Przekaz

1%

podatku




Rozliczenie PIT 2018

NOWE REGULACJE W KWESTII ROZLICZEN

PODATKOWYCH

Rozliczenie PIT przez urzad skarbowy online od 2019 roku - Twoj e-PIT zamiast wniosku PIT-WZ

Rozliczenie podatku dochodowego PIT
za 2018 r. przygotowane przez Urzad
Skarbowy online opiera sie na nowej
ustudze Twéj e-PIT. Nie mozna juz korzy-
sta¢ z wniosku o sporzadzenie zeznania
podatkowego PIT-WZ, ktory byt dostep-
ny w poprzednich latach. Wniosek o roz-
liczenie przez urzad skarbowy zastgpita
nowa ustuga Twéj e-PIT, przygotowywa-
ny dla podatnika i dostepny od 15 lutego
2019 r. Zawiera wszystkie funkcjonalno-
$ci, jakie posiadat PIT-WZ, a takze dodat-
kowe uproszczenia. Sprawia to, ze rozli-
czenie podatkowe jest jeszcze prostsze
niz w latach ubiegtych.

PIT-WZ dziatat jako wniosek, w kto-
rym podatnik przekazywat dane w celu
przygotowania deklaracji PIT. Obecnie
whniosek nie bedzie juz potrzebny - kaz-
dy podatnik otrzymuje podstawowaq
deklaracje rozliczong przez urzad skar-
bowy online w swoim profilu na Portalu
Podatkowym (Twoj e-PIT) bez sktadania
wniosku o jej przygotowania. Od decyzji
podatnika zaleze¢ bedzie, czy z przy-
gotowanej deklaracji skorzysta, czy tez
rozliczy sie pomijajac przygotowana dla
niego deklaracje.

Niezaleznie od likwidacji PIT-WZ, prze-
pisy nadal daja mozliwo$¢ wystania
do Urzedu Skarbowego oSwiadczenia
PIT-OP, o woli przekazania przez eme-
ryta lub renciste 1% podatku od $wiad-
czen emerytalno-rentowych wykazywa-
nych w imieniu podatnika na deklaracji
PIT-40A przez ZUS. Tak samo jak przy
dotychczasowej ustudze PIT-WZ, korzy-
stanie z ustugi Twoj e-PIT jest catkowicie
dobrowolne.

Twoéj e-PIT - zapowiedz ustugi
Ministra Finansow

Minister Finansow zapowiada, ze w dru-
giej potowie lutego 2019 roku na Por-
talu Podatkowym uruchomi ustuge
»~TWOj e-PIT”, za pomoca ktérej rozli-
czy PIT-37 i PIT-38 - za podatnikéw bez
koniecznosci deklarowania przez nich
checi rozliczenia przez urzad za posred-
nictwem deklaracji PIT-WZ.

Zgodnie z deklaracjami MF, rozwigzanie
zwolni podatnikéw z obowigzku samo-
dzielnego sktadania deklaracji podat-
kowej. Krajowa Administracja Skarbo-
wa (KAS) przygotuje tzw. ,Twdj e-PIT”,
czyli wypetniona deklaracje PIT-37 oraz
PIT-38, ktéra podatnik bedzie mégt za-
twierdzi¢ za pomoca Portalu Podatko-
wego. Jest to odpowiedZ na wzrasta-
jaca liczbe wptywajacych na serwery
Ministerstwa Finansow e-PITow - w 2018
roku elektroniczne rozliczenia przekro-
czyty liczbe 11 mln, co stanowi az 2/3

wszystkich ztozonych zeznan!

Jak ,,Twéj e-PIT” ma dziatac¢
w praktyce?

Przygotowana przez KAS e-Deklaracje
podatnik bedzie mogt zweryfikowad
i zatwierdzi¢ bez zmian - pod warun-
kiem, ze rozlicza sie indywidualnie i nie
przystuguja mu zadne ulgi ani odlicze-
nia. E-Ustuga ,Twdj e-PIT” udostepni
réwniez mozliwosc rozliczenia wspélnie
z matzonkiem oraz wyboru OPP, kté-
rej podatnik bedzie chciat przeznaczy¢
swéj 1%.

Zmiany w podatku PIT za 2018
(rozliczenie PIT 2019)

W2019r. deklaracje podatkowe PIT sktadac
nalezy:

+ do3lstycznia2019r.>PIT-28

. do 30 kwietnia 2019 r. > PIT-37,
PIT-36, PIT-36L, PIT-38, PIT-39.

Inaczejnizdo tej pory liczony bedzie jed-
nak termin zwrotu nadptaconego podat-

ku - wyniesie on:

+  45dni-dla deklaracji sktadanych
elektronicznie (e-deklaracje),
po 15.02.2019r,

+ 3 miesigce - dla deklaracji sktada-
nych w innych formach.

Odliczenie 1% OPP

1% podatku na organizacje pozytku
publicznego

Kazdego roku podatnicy maja mozli-
wos¢ przekazywac 1% podatku nalezne-
go fiskusowi, wykazanego w ich rocznej
deklaracji PIT - bezposrednio na rzecz
organizacji pozytku publicznego. Dla
podatnika przekazanie 1% nie wigze sie
z zadnym dodatkowym obcigzeniem,
w szczegblnosci wskazany 1% nie jest
forma darowizny, ktéra pdzniej mozna
dopiero odliczy¢ od dochodu.

Dzieki zaznaczeniu organizacji, na ktéra
ma by¢ przekazany 1% podatku, kwota
ta wedruje z budzetu panstwa na rzecz
organizacji prowadzacej dziatalnos¢
prospoteczng. A zatem sami faktycznie
decydujemy, gdzie, do jakiej organiza-
cji i na jaki cel nasze podatki faktycznie

zostana spozytkowane.

JEZELI CHCESZ POMOC, WPISZ

KRS: 0000336442



Rozliczenie PIT 2018

TwoJ E-PIT — TERMINY WYSYEKI
- DO KIEDY ROZLICZYC?

15 lutego 2019 r. od tego dnia podatnicy moga logowac sie do profilu na portalu podatkowym i uzyskac przy-
gotowana dla nich deklaracje PIT-37 lub PIT-38 lub odczytac i sprawdzi¢ Twoj e-PIT wygodnie
w Programie e-pity

15 lutego - termin na modyfikacje, odrzucenie lub akceptacje deklaracji przygotowanej przez Ministerstwo
30 kwietnia 2019r. | Finansow (KAS)

1stycznia- termin na ztozenie deklaracji podatkowej PIT z pominigciem ustugi Twoj e-PIT - elektronicznie
30 kwietnia2019r. | (e-deklaracje) lub w wersji drukowanej

15 lutego 2019 . data, w ktérej uznaje sie, ze deklaracje przekazane od 1 stycznia w innej formie niz Twéj e-PIT s
ztozone w organie podatkowym; od nastepnego dnia liczy¢ nalezy 45 dni (lub 3 miesiace - przy
deklaracjach ztozonych na papierze) na zwrot nadptaconego podatku PIT.

30 kwietnia 2019 r. | ostateczny termin na zmiany lub odrzucenie deklaracji przygotowanej przez Ministerstwo

Finanséw (KAS)

30 kwietnia 2019 r. | u podatnikéw, ktérzy nie ztozyli wczeéniej PIT-37 lub PIT-38 - termin, w ktérym uznaje sie,
ze deklaracja w wariancie zaproponowanym przez Ministerstwo Finanséw zostaje ztozona za
podatnika (tzw. automatyczna akceptacja deklaracji PIT)

1maja2019r. u oséb zobowigzanych do ztozenia deklaracji innych niz PIT-37 lub PIT-38 - termin, od ktérego
wystapi kara skarbowa za nieterminowe przekazanie zeznania podatkowego PIT

PROMYCZEK

Hospicjum
dla dzieci w Otwocku

Przekaz @B podatku

&

KRS 0000336442 & .
hospicjumpromyczek.pl ...bo kazdy dzien jest najwazniejszy.

organizacja



Rozliczenie PIT 2018

W PONIZSZEJ TABELI SPRAWDZISZ ROZNICE ROZLICZEN
PIT-37 SAMODZIELNIE PRZYGOTOWANY PRZEZ PODAT-
NIKA, TWOJ E-PIT ORAZ DOTYCHCZASOWY PIT-WZ

Twéj e-PIT
Rozliczenie podatku dochodowego PIT
przygotowane przez Urzad Skarbowy

X

0d 15 lutego (mozna wcze$niej ztozy¢, ale nie spowoduje
to przyspieszenia rozliczenia PIT) do 30 kwietnia

Whniosek PIT-WZ
o przygotowanie deklaracji
za podatnika przez organ skarbowy

Termin sktadania dokumentu

X

0d 15 marca (mozna wczes$niej ztozy¢, ale nie spowoduje
to przyspieszenia rozliczenia PIT) do 15 kwietnia

PIT-37
samodzielnie przygotowany
przez podatnika

0d 1 stycznia do 30 kwietnia

Sposob przygotowania i dostarczenia do Urzedu Skarbowego

X

Wytacznie elektronicznie - online

X

Dotyczy przychodéw rozliczanych przez Ptatnika/Pracodawce na:
PIT-11, PIT-R, PIT-8C, PIT-40A/11A, jak rowniez takich,
ktore wyptacat zatrudniajacy nie pobierajac zaliczki na podatek
(tzw. Inne zrédta przychodéw wykazane na PIT-11)

X

NIE uwzglednia m.in.:

Darowizn na cele pozytku publicznego lub cele kultu religijnego,

Ulgi z tytutu uzytkowania internetu,

Odliczenie na emeryture - IKZE,
« Ulgina badania i rozwoj.
Powyzsze ulgi trzeba uzupetni¢ - wpisujac kwote odliczenia.

Uwzglednia wytacznie takie ulgi, o ktérych kwotach i prawie u podatnika organ
podatkowy wie na podstawie przekazanych mu do tej pory wiadomosci.

Nie uwzglednia ulg, ktérych wysokos¢ zmienia sig co roku

(np. w zwiazku z odliczeniami kwoty faktycznie wydawanej na okreslony cel)

Samodzielnie, wspélnie z matzonkiem i jako osoba samotnie
wychowujaca dziecko

X

Wytacznie elektronicznie - online

Rozliczenie zrédet przychod6éw podatnika

X

Dotyczy przychodoéw podatnika rozliczanych wytacznie przez
Ptatnika/Pracodawce na: PIT-11, PIT-R, PIT-8C, PIT-40A/11A

Ulgi i odliczenia

X

NIE uwzglednia m.in.:

Darowizn na cele pozytku publicznego lub cele kultu religijnego,

Ulgi z tytutu uzytkowania internetu,

Odliczenie na emeryture - IKZE,

Ulgi na badania i rozwoj.

Sposoéb rozliczenia

Samodzielnie, wspélnie zmatzonkiem i jako osoba samotnie
wychowujaca dziecko

Elektronicznie - online, osobiscie lub za posrednictwem poczty

Dotyczy wszystkich przychodéw podatnika

Uwzglednia wszystkie ulgi i odliczenia

Samodzielnie, wspoélnie z matzonkiem i jako osoba samotnie
wychowujaca dziecko

Brak koniecznos$¢ przepisywania kwot z PIT-11 « PIT-R « PIT-8C « PIT-40A/11A

Uwzglednia wszystkie koszty przystugujace podatnikom, ale warto
sprawdzi¢ w Programie e-pity, czy nie przystuguja wyzsze niz
wykazane przez ptatnikéw w PIT-11

X

Po zalogowaniu do systemu mozna dokonac akceptacji wersji
przygotowanej dla podatnika. Akceptacja rownowazna jest
wysytce, pobranie Urzedowego Poswiadczenia Odbioru (UPO)
poprawnie ztozonego PIT-37 lub PIT-38.

X

Przygotowana deklaracje mozna:
« odrzuci¢iwystac¢ samodzielnie przygotowany PIT,
« pominac rozliczenie w Twoj e-PIT i wystac samodzielnie deklaracje,

+ skorygowa¢ wystana deklaracje podatkowa.

X

Nie posiada informacji o OPP wybranych w poprzedniej
deklaracji PIT, nalezy samodzielnie i corocznie doda¢
informacje o wybranym OPP

Koszty uzyskania przychodow

Nalezy samodzielnie ustali¢ limity kosztow przystugujacych
podatnikowi
Wysytka i weryfikacja

Elektroniczne przekazanie wniosku PIT-WZ
do systemu e-Deklaracje

pobranie Urzedowego Po$wiadczenia Odbioru (UPO) poprawnie
ztozonego wniosku PIT-WZ

weryfikacja PIT-37 sporzadzonego przez organ skarbowy
na Portalu Podatkowym

akceptacja PIT-37 w terminie do 30 kwietnia 2018 .

pobranie Urzedowego Poswiadczenia Odbioru (UPO)
poprawnie ztozonego PIT-37

Korekta rozliczenia podatkowego

X

Nie mozna skorygowac btednie przygotowanego i przestanego

whniosku PIT-WZ, mozna jedynie odrzuci¢ PIT-37 sporzadzony
przez Urzad Skarbowy

1% dla OPP

Nalezy samodzielnie wskazac¢ OPP na ktore
przekazany bedzie 1% podatku

X

Uwzglednia wszystkie koszty przystugujace podatnikom

Przygotowanie PIT-37 w programie e-pity zpomocg
wygodnego kreatora PIT
+ bezposrednia wysytka do systemu e-Deklaracje

+ pobranie Urzedowego Poswiadczenia Odbioru (UPO) poprawnie
ztozonego PIT-37

Do btednej deklaracji PIT-37, mozna sporzadzi¢ korekte zeznania
iza posrednictwem programu e-pity wygodnie przesta¢
do systemu e-Deklaracje otrzymujac UPO

Nalezy samodzielnie wskaza¢ OPP na ktore
przekazany bedzie 1% podatku



Kubu$

KuBUS

Nasz koszmar rozpoczat sie latem 2017 roku. Kubus miat wtedy niespetna 3 latka. Jego mtodszy braciszek Jas - péttora

roku. Bylismy szczesliwa rodzing. Zylismy beztrosko.

Bez Swiadomosci tego z czym przyjdzie
nam sie mierzy¢ i z czym do czynienia
na co dzien ma wiele rodzin dotknietych
nowotworem dzieciecym. Do tego czasu
nasz kontakt z chorobg nowotworowa,
a co za tym idzie wiedza na jej temat,
byty bardzo ograniczone. Wszystko

zmienito sie 9 sierpnia 2017.

Tego stonecznego, letniego dnia Kubu$
Zle sie poczut podczas zabawy na placu
zabaw. Potozyt sie na ziemi ostabiony.
Byto to pierwsze takie zdarzenie i stusz-
nie zaniepokoito jego nianig. Po powro-
cie do domu potozyt sie spaé. Kiedy
wstat, wydawato sie, ze wszystko jest
w porzadku - byt kontaktowy, popra-
wit mu sie humor, miat apetyt. Dopiero
kiedy wrécilismy do domu i zabralismy
chtopcéw na spacer zdaliSmy sobie
sprawe, ze dzieje sie co$ naprawde nie-
dobrego. Kubu$ wyszedt z wdzka, ale
zaczat chodzi¢ chwiejnym krokiem, p6z-
niej doszta betkotliwa mowa i struzki
$liny ptynace z kacika ust.

0d tamtego momentu czas zaczat pty-
nac bardzo szybko. Lekarz pierwszego
kontaktu skierowat nas na diagnostyke
do Dzieciecego Szpitala Klinicznego

w Warszawie. Tam Kubu$ przechodzit

badania z podejrzeniem zapalenia
mézdzku. Dla nas jako rodzicéw juz ta
wstepna diagnoza byta paralizujaca.
Instynktownie czulismy, Zze sprawa
jest bardzo powazna. Kubu$ przecho-
dzit kolejne konsultacje, badania, a po

tomografii komputerowej ustyszelismy

wyrok: ,w gtéwce Panstwa dziecka jest

guz”. Nastepnego dnia bedzie rezonans,
ktéry da wiecej szczego6tdéw. Szok. Nie-
dowierzanie. Czas staje w miejscu. Naj-

dtuzsza noc w zyciu.

Rezonans daje odpowiedz, ktérej nie
chcemy, ktérej nie akceptujemy, cho¢
jeszcze wtedy nie znamy przeciez catosci
jej oblicza - glejak pnia mézgu. Nowo-
twor ztosliwy. Spisujac te wspomnienia,
zdaje sobie sprawe, ze wiele w tej historii
jest naj-, teraz beda najtrudniejsze roz-
mowy telefoniczne w zyciu. Rozmowy,
na ktérych prowadzenie zadna ze stron
nie jest gotowa. Z babciami, dziadkami,
rodzicami chrzestnymi Kubusia i naj-
blizszymi przyjaciotmi rodziny. Potem
przyjdzie czas na przetozonych, sasia-
dow i wszystkich tych, ktorzy zdobeda
sie na to, zeby wykreci¢ nasze numery.

dobach
na oddziale pediatrycznym zostajemy

Po  dwéch spedzonych

karetka przewiezieni do Miedzylesia -

na oddziat onkologiczny Centrum Zdro-
wia Dziecka (zanim to sie stanie - jesz-
cze w Szpitalu Klinicznym pierwszy
raz styszymy o Hospicjum Dzieciecym
z Otwocka). Tu wchodzimy w zupetnie
nam obcy Swiat. To miejsce zmienia
cztowieka na zawsze. Codzienny widok
dzieci - niewinnych, walczacych z cho-

roba, dzielnie znoszacych kolejng por-
cje chemioterapii, niejednokrotnie z bli-
znami, ktére zajmujag potowe ich tysych
gtéwek; oraz Rodzicow koczujacych na
materacach przy rozklekotanych to6z-
kach, wbija sie w pamiec.

Na onkologii dowiadujemy sie, ze zmiana
ma charakter rozlany (ang. DIPG). Nie
mozna jej wiec wyciag¢. Zostaje lecze-
nie chemio- i radioterapia. Nasz nowy
lekarz prowadzacy subtelnie, stopniowo
wprowadza nas w przestrzen nieréwnej
walki znowotworem. Najgorsze jest jed-
nak na koncu. Na ten konkretny nowo-
twor nie ma leku. Najczesciej dzieci zyja
6 do 9 miesiecy od diagnozy. Co ma zro-
bi¢ rodzic, ktéry styszy cos takiego?

Dzieki ogromnemu postepowi medy-
cyny wyleczalno$¢ wielu nowotwo-
rébw znaczaco sie poprawita. Nie doty-
czy to jednak DIPG. Od kilkudziesieciu
lat udato jedynie delikatnie wydtuzy¢



Sredni czas przezycia od diagnozy, ale
caty czas rodzice dzieci z DIPG stysza:
macie pare miesiecy - wykorzystajcie
ten czas na budowanie wspomnien...
Ciarki przechodza po plecach. Nowo-
twor ten jest w poréwnaniu do innych
rzadki - statystyki mowia o 3-5 przypad-
kach na 100 000 urodzen. Brak jest wiec
wystarczajacych srodkdédw na leczenie
tak rzadkiej choroby, a takze guzjest zlo-
kalizowany w pniu mozgu, gdzie nie ma
wtasciwie dostepu - to centrum zarza-
dzania krytycznymi funkcjami organi-
zmu, jak oddychanie czy bicie serca.

JesteSmy zdruzgotani ta diagnoza, ale
nie ma w nas na nig zgody. Po otrzasnie-
ciu sie z szoku zaczynamy dziataé. Kon-
struujemy zwiezta wiadomos¢ mailowa,
dodajemy trzy najbardziej obrazowe
zdjecia z rezonansu. Jesli zatacznikoéw
bedzie kilkadziesiat nikt ich nie otworzy.
Liczymy, ze w ten sposéb zwiekszamy
szanse na odzew. Krzyk rozpaczy i bta-
ganie o pomoc idzie w Swiat. Na wszyst-
kie adresy lekarzy, ktére udato nam sie
znalez¢ na (gtownie angielskojezycz-
nych) portalach zwigzanych z tematem:
do USA, Kanady, Wielkiej Brytanii, Belgii,
Wtoch, Francji, Niemiec, Norwegii, Hisz-
panii, Rosji, Australii, Japonii... gdzie

tylko sie da.

Cze$¢ z nich odpowiada. Nie brakuje
takich, ktorzy poswiecili swéj czas
i odpowiadaja wiecej niz jednym zda-
niem. Obraz, ktory sie wytania z kore-
spondencji jest jednak przygnebiajacy.
95% wiadomosci zasadniczo potwierdza
diagnoze i stanowisko przedstawione
w Polsce. Swiat nie zna leku. Sprzeci-
wiamy sie zyciu z wyrokiem, ale $wiado-
mos¢ bliskosci $mierci i kruchosci zycia
bedzie nam towarzyszy¢ codziennie.
Pozostate 5% to propozycje szukania
eksperymentalnych metod, badan kli-
nicznych, ktoére prowadzone sa w roz-
nych czedciach $wiata. Te 5% to nasza
nadzieja, ktora byta nam wtedy bardzo
potrzebna.

Po wnikliwych poszukiwaniach i konsul-
tacjach z lekarzami wybieramy terapie
CED w Londynie, ktora polega na wle-
waniu chemii bezposrednio do gtowki
naszego synka. Potrzebny jest cud,
a w zasadzie kilka... Musimy uzbie-
ra¢ srodki przewyzszajagce mozliwosci
rodzinnego budzetu. Kubu$ musi zare-
agowac na leczenie w Polsce i musi
sie zakwalifikowa¢ do terapii. Rytm
naszego zycia zaczynaja wyznaczac
regularne rezonanse magnetyczne.

Kubu$ rozpoczyna standardowy proto-
kot dla leczenia tego nowotworu w Pol-
sce. Niestety chemioterapia okazuje
sie nieskuteczna i rosnacy guz powo-
duje powstanie wodogtowia. Przecho-
dzi operacje wstawienia zastawki od

moézgu, ktéra ma zmniejszy¢ cisnienie

~ w jego gtéwce. Powoli widzimy jak nasze

dziecko sie zmienia... Przestaje chodzi¢,
moéwié, ma problemy z potykaniem. Do
tego dochodza skutki uboczne chemii.
Choroba pokazuje swe oblicze, a widmo
$mierci staje sie bardzo realne. Leki ste-
rydowe, ktére maja pomdc zniwelowad
pewne objawy niestety zmieniajg tez
zachowanie synka - jest rozdrazniony,
nieustannie gtodny, puchnie, bolg go
nézki... Kolejnym krokiem byta radio-
terapia, ktora jest gtéwnym leczeniem
w tego typu przypadkach. Jesli dziecko
na niag zareaguje (statystycznie 70%

Kubus$

dzieci odnosi korzysc) jest szansa na

tzw. honeymoon, czyli kilka miesiecy
zycia wzglednie dobrej jakosci - do poja-
wienia sie nieuchronnej progresji nowo-
tworu, ktérej medycyna nie jest obecnie
w stanie zatrzymad. Tak dzieje sie u nas.
Kubu$ zaczyna chodzi¢, samodzielnie
jes¢, bawi sie z braciszkiem. Bierzemy
oddech.
rezonansu po radioterapii jest obiecu-

gteboki Dodatkowo obraz
jacy - w mdzgu nie ma cyst i krwawien,
a guz istotnie sie kurczy. W miedzycza-
sie organizujemy zbioérke pieniedzy.
Pomaga nam ponad 16 tys. darczyncéw.
Zyjemy nadzieja, a kiedy zbidrka dociera
do upragnionych 100% chcemy $ciskac
obcych ludzi na ulicach.

W styczniu Kubu$ przechodzi w Lon-
dynie operacje wstawienia czterech
cewnikéw, ktére maja podawac che-
mioterapie bezposrednio do guza
(ta w Polsce jest ogdlnoustrojowa, jej
efektywnos$¢ jest ograniczona przez
bariere krew-moézg, powoduje wie-
cej skutkéw ubocznych). Przez prawie
pét roku rytm naszego zycia wyzna-
czaja comiesieczne wyloty na tera-
pie do Anglii. W tym czasie udaje sie
skontrolowa¢ chorobe w pniu mézgu.
Nie wida¢ zadnych przerzutéw. Nie-
stety majowy rezonans pokazuje nie-
pokojaca aktywno$¢ komdrek nowo-
tworowych. Lekarze nie potrafia
jednoznacznie ocenic czy to progresja,
czy tez zapalenie bedace reakcja na
leczenie. Odpowiedz przyjdzie po nie-
spetna miesigcu. Tempo progresji jest
bardzo duze. W poczatkach czerwca
widzimy pogarszanie sie stanu synka



Kubu$

z dnia na dzien. Dostownie... codziennie
choroba, rosnacy guz odbiera mu
kolejng umiejetnos¢, a my patrzymy
z przerazeniem na to co sie dzieje...
widzac to tempo czujemy w gtebi serca,
Ze to juz nie jest czas na probowanie
innych rozwigzan - one mogtyby jedy-
nie sprawi¢, ze nasz radosny, aktywny
do tej pory chtopiec zostatby uwieziony
w tézku, a my nie mogliby$Smy nawet zro-
zumied czego on od nas potrzebuje.

Najtrudniejsza decyzja w naszym zyciu
- zostajemy w domu. Wtasnie wtedy na
naszej drodze staja wszystkie Anioty
z Promyczka. Zalezato nam wtasnie na
tym hospicjum, gdyz wiedzieliémy od
innych osob, ze ich podejscie do pod-
opiecznego i rodziny jest kompleksowe,
towarzysza w chorobie, rozmawiaja, jest
dla nich wazne, by rodzina miata poczu-
cie, ze zrobita co byto w zasiegu rozsad-
nych rozwigzan. Pracownicy Hospicjum
z wielkg troska wykonuja swoja misje
dopytuja...
Wiemy o tym, ze sg dla nas 24h/dobe.

- dzwonia, odwiedzaja,
To wazne, bo spedziliSmy razem siedem
bardzo dtugich i ciezkich dla nas tygo-
dni. Stuchalismy wnikliwie kazdego ich
zdania, kiedy potrzebne byty kolejne
decyzje - jak ta o zaprzestaniu karmie-

nia, bo organizm Kubusia nie byt juz
w stanie poradzi¢ sobie z tak podsta-
wowa funkcja jak trawienie... Dawali
poczucie bezpieczenstwa - wyjatkowi
ludzie, z wyjatkowa wrazliwoscia, wyjat-
kowym szacunkiem do Dziecka, z praw-
dziwym poczuciem misji.

Kubu$ odszedt 10.08.2018 nie dotrwaw-
szy do swoich czwartych urodzin -
po uptywie prawie doktadnie roku
od momentu, w ktérym ustyszelismy

diagnoze. Byt spetnieniem naszych

PAMIETAJ - NIE JESTES SAM!

Nie datoby sie znie$¢ tego wszystkiego,
gdyby nie grupa wsparcia. Bez ludzi,
ktorzy zyli w cierpieniu tak samo, jak
my, ktorzy nawet milczac, byli dla nas
podpora, ale takze bez ludzi, ktérzy byli
Znami w rozmowie i nie oceniali.

Ale od poczatku... Nasz synek byt ciezko
chory. Wiedzielismy, ze jest to choroba
nieuleczalna, ale nie zdawalismy sobie
sprawy z tego, ze mamy az tak mato
czasu. Hospicjum Promyczek pojawito
sie w naszym domu na 2 miesigce przed
Smiercia Salwadora. Zostaliémy otocze-
ni nie tylko opieka stricte medyczna, ale
takze psychologicznag i duszpasterska.
Same wizyty pielegniarek juz bardzo
nam pomagaty, dajac poczucie, ze robi-
my wszystko, co potrzebne, ale bardzo

wazna byta takze $wiadomos¢, ze
mamy z kim porozmawia¢ o swoich
uczuciach: bezsilnosci, poczuciu nie-
sprawiedliwosci, o niezgodzie na to, ze
nasze ukochane dziecko cierpi. W pew-
nym momencie nasz lekarz prowadzacy
stat sie rowniez powiernikiem naszych

marzen o pierwszym dziecku. Kim$
wyjatkowym i niepowtarzalnym. Duzo
bardziej dojrzatym niz wynikatoby
z metryki jego urodzenia. To, ze bylismy
w stanie przetrwac te trudne chwile jako
rodzina to w duzej mierze zastuga jego
sity i odwagi, ktére udzielaty sie nam.
Zawsze bedzie dla nas sitaczem, matym
bohaterem, dzielnym wojownikiem...

naszym Aniotkiem.

Rodzice Jakuba

trosk codziennych i jedyna osoba, ktéra
chciata z nami rozmawiac o tym co dalej.
Dawanie nadziei, a doktadniej tworze-
nie planu na to, jak bedziemy reagowac
na nowe objawy choroby byto dla nas
bardzo wazne, bo dawato moze ztud-
ne, ale jednak wrazenie, ze co$ robimy,




ze na co$ mamy jeszcze wptyw... Jak
tylko co$ sie dziato, naszym pierwszym
kontaktem stawato sie hospicjum i lu-
dzie z nim zwigzani. Niezaleznie od go-
dziny i wagi problemu zawsze sie nami

zaopiekowano.

Smier¢ dziecka jest tak trudnym prze-
zyciem, ze nawet po kilku latach trudno
jest o tym mowic i pisac. Dzisiaj, po 5 la-
tach, jest moze troche lzej, bo wszystko
troche jakby ,przybladto”, ale uczucie
straty i niepogodzenia sie
nadal sg zywe. Jeszcze
za zycia syna odbylismy
kilka rozméw z lekarzami
czy psychologiem, ktére
miaty nas przygotowac
na ten moment. Ale na to
jest bardzo ciezko by¢ go-
towym, zwtaszcza, ze my,
rodzice nie styszymy wte-
dy tych informacji. Chcie-
liby$Smy, zeby to wszystko
sie nie wydarzyto, wrocito do wczesniej-
szego stanu, do normalnosci... Nie ma
w nas zgody na cierpienie dziecka, na te
wszystkie rurki, zabiegi, konsultacje, na
bezsilnos¢iprzede wszystkim nasmierc.
Dzisiaj musze przyznad, ze te rozmowy
sg potrzebne, wrecz niezbedne, bo co$
tam zawsze zostaje w naszych gtowach
i w jaki$ sposéb mozemy przygotowad
sie na te najtrudniejsza chwile. Moze zro-
bi¢ zdjecie, moze przygotowad ubranko,
moze zaprosi¢ rodzine, ktéra od jakie-
go$ czasu odsuwalismy od siebie, moze

zrobi¢ co$ wczesniej niz pierwotnie pla-
nowalismy... Ludzie z Promyczka o tym
wszystkim wiedza, i cho¢ nie zawsze
chcemy styszed ich sugestie, porady, oni
i tak z nami rozmawiaja. Z czujnoscia,
wrazliwoscia, ze spokojem.

i Salwador odszedt wieczorem. W domu,

spokojnie, u mnie na rekach. To byt
najstraszniejszy dzien w naszym zyciu,
najstraszniejsza pusta noc. Kazdy ko-
lejny dzien byt koszmarem na jawie. Nie
wiedzieliSmy, czy prosciej bedzie uciec,
czy potozy¢ sie obok niego na cmenta-
rzu i zamarzna¢. Nikt i nic nie byt w sta-
nie nam poméc. Wydawato nam sie, ze
jesteSmy najbardziej nieszcze$liwymi
ludzmi na Swiecie. Nie rozumielismy
dlaczego nas to spotkato? Dlaczego inni
moga miec¢ zdrowe, usmiechniete dzie-
ci, @ my musimy chodzi¢ na cmentarz,
aby wyrzucac¢ zgnite kwiaty z grobu
i wstawiac¢ Swieze? To byto wrazenie tak
ogromnego osamotnienia, ze czasami
az brakowato mi tchu, jakby cate powie-
trze sie skonczyto...

Grupa wsparcia dla rodzicow po stracie

dziecka prowadzona przez hospicjum
Promyczek byta dla nas wybawieniem.
To byt kolejny krok wspotpracy z Pro-
myczkiem, na ktoéry nas wczesniej przy-
gotowywano. Moze nic nie zmienito sie
z dnia na dzien, ale pomoc, ktéra dosta-
liSmy okazata sie absolutnie niezbedna.
Trudno to nawet opisa¢ stowami. Naj-
wazniejsze byto samo uczucie, ze jest
jeszcze kto$ na Swiecie tak samo cierpia-
cy, jak my. Rownie mocno zadreczajacy

Pamietaj - Nie jeste$ sam!

sie wyrzutami sumienia i z poczuciem

niedosytu mitosci, dotyku, czasu...

Podczas tych spotkan moglismy wyrzu-
ci¢ z siebie dostownie wszystko, a nawet
te rzeczy, ktérych normalnie nikomu
bysmy nie powiedzieli, ktérych wymo-
wienie na gtos bardzo duzo kosztuje.
Czulis$my sie tam dobrze i wiedzielismy,
ze nikogo nie urazimy moéwiac to, co czu-
jemy, myslimy. Nikt nie dawat nam do
zrozumienia, ze robimy z siebie meczen-

nikéw - oni po prostu WIEDZA, jak to jest.

Wsparcie innych rodzicow i przechodze-
nie przez cata zatobe z innymi ludzmi,
ktdérzy przezyli podobna tragedie dawa-
to nam site nakolejne dni. To jest terapia,
na poczatku ktérej zawsze jest bardzo
Zle, bo trzeba opowiedzie¢ dlaczego sie
trafito na te spotkania, co sie przezywa,
czuje. Jednak z biegiem czasu zaczyna
sie rozmawiad takze o innych sprawach:
o0 pracy, o rodzinie, nawet o planach na
przysztos¢. | cho¢ moze zaczynajac te te-
rapie nie mozna sobie wyobrazi¢, ze ten
bol kiedykolwiek zmaleje, ze w koncu
zacznie sie mysle¢ o przysztosci, to jed-
nak gwarantuje, ze to sie dzieje.

Czas ma czelnos$¢ ptynac¢ i oddalac nas
od ukochanych, ktérych stracilismy. Ale
tez dziata na nas kojaco, bo zaciera te
najstraszniejsze momenty i pamietamy
tylko dobre, radosne chwile. Pozostaje
z nami uczucie mitosci oraz sita, ktora
pozwala zmagad sie z przeciwnosciami

losu.

Jestem wdzieczna naszemu hospicjum,
ludziom, ktérzy tam pracuja za to, ze tak
mocno wierzyli w nas, i w to, ze damy so-
bie rade po $mierci naszego synka. Na-
szymi najwierniejszymi terapeutami byli
inni rodzice po stracie, ktérych poznali-
$my w hospicjum. To oni nas podnosili
na duchu, ptakali razem z nami, krzycze-
li na caty swiat, a takze robili rzeczy by¢
moze niezrozumiate dla kogos, kto nie
przezyt tego, co my. Kto inny to zrozu-
mie? Po prostu dziekuje.

Rodzice Salwadora



Aniotki

W 2018 ROKU DO ANIOEKOW ODESZLI:

LTF Przemystaw
ROZPOZNANIE: choroba metabo-
liczna GANGLIOZYDOZAGM 1

LﬁlJakub

ROZPOZNANIE: rozlany guz
pnia mézgu

[ﬁlAnna

ROZPOZNANIE: nowotwor
ztosliwy mozgu ptat skroniowy

LﬁlGustaw

ROZPOZNANIE: Hialinoza wro
dzona, jelitowa ucieczka biatka,
tracheostostonia

[ﬁlTymon

ROZPOZNANIE: ztozona wada serca:
atrezja zastawki trojdzielnej, przeto-
zenie wielkich pni tetniczych

%Weronika
lﬁlMartyna

%Oliwia

FILIP - ZESPOEL MILLERA DIEKERA

padaczkowe, czesto lekooporne, naj-

jest to zespét wad wrodzonych, naleza-
cy do zespotéw mikrodelecji, zwanych
takze zespotem przylegtych gendéw. Jest
to zaburzenie rozwojowe spowodowane
obecnoscia submikroskopowych dele-
cji materiatu genetycznego potozonego
w poblizu krétkiego ramienia chromoso-
mu 17 (17p13.3).

Zespét ten wystepuje bardzo rzadko.
Czesto$¢ szacowana jest na ok. 1 przy-
padek /200 000 urodzen.

Charakterystyczna cecha dla tego ze-
spotu jest nieprawidtowy rozwéj osrod-
kowego uktadu nerwowego pod posta-
cig gtadkomézgowia ( typ | lizencefalii)
oraz matogtowie. Kora mézgu oséb do-
tknietych zespotem Millera Diekera jest
gtadka z obecnoscia jedynie pojedyn-
czych bruzd i zakretéw. Zaburzenia w
budowie kory mozgu warunkuja szereg
charakterystycznych dla tego zespotu
cech: ciezkie uposledzenie umystowe,
opdznienie rozwoju psychoruchowe-
go, spastycznos$¢, hipotonie, drgawki
oraz problemy z karmieniem. Napady

czesciej pojawia sie przed 6 miesigcem
zycia, cho¢ moga byc¢ obecne juz od uro-
dzenia. Nasilenie objawoéw klinicznych
uzaleznione jest od tego jak bardzo nie-
prawidtowa (gtadka) jest powierzchnia
mézgu.

Wyniki po$miertnych sekcji zwtok u kil-
korga dzieci wykazaty obecno$¢ gtad-
kiej powierzchni mézgu, duzych komor
mézgu, a budowa histopatologiczna
przypominata prawidtowy mézg 3-4
miesiecznego ptodu.

Ponadto u oséb z zespotem Millera
Diekera wystepuje charakterystyczne
cechy dysmorfii twarzy: waskie czoto,
zwezenie dwuskroniowe, hipoplazja
srodkowej czesci twarzy, szpary powie-
kowe skierowane sko$nie od dotu, maty,
zadarty nos, nisko osadzone uszy o nie-
prawidtowym ksztatcie, mata zuchwa
oraz wydatna gérna warga, uwage zwra-

ca wydatna potylica.

Dodatkowo u niektérych pacjentéw

ROZPOZNANIE: Globlastoma
lewej potkuli mézgu WHO GIV

ROZPOZNANIE: wodogtowie wro-
dzone, poli syndektycja palcow
stop I rak, wada gatek ocznych,
matorogdéwkowos¢, jaskra

%Jan

ROZPOZNANIE: guz jamy brzusz-
nej i miednicy- miesak tkanek
miekkich

zﬁ Patryk

ROZPOZNANIE: Ependymo-
na anaplasticum- guz ptata
czotowego

ROZPOZNANIE: Neuroblastoma w IV
stadium zaawansowania- guz nad-
nercza z przerzutem do ptuci mézgu

moze dotaczy¢ sie wada uktadu serco-
wo-naczyniowego, wada uktadu mo-
czowo- ptciowego, przepuklina pachwi-
nowa lub pepowinowa, wady przewodu
pokarmowego ( np. atrezja dwunastni-
cy) oraz problemy z uktadem oddecho-
wym.

Objawy zespotu Millera Diekera naj-
prawdopodobniej zwigzane sa z utrata
wielu lezacych obok siebie gendéw, na-
tomiast liczba utraconych genoéw jest
indywidualna.

Za charakterystyczny obraz gtadkomé-
zgowia odpowiedzialna jest utrata genu
PAFAH1B1 zlokalizowanego na chromo-
somie 17. Natomiast utrata genu YWHAE,
zlokalizowanego takze na chromosomie
17, odpowiada za wieksze nasilenie
gtadkomézgowia u os6éb z zespotem
Millera Diekera. Utrata kolejnych genéw
w regionie objetym delecja, odpowia-
da za wystepowanie nieprawidtowosci
ze strony innych narzadéw i uktadéw
u 0séb z tym zespotem.



Wiekszo$¢ przypadkow zespotu Millera
Diekera nie ma charakteru dziedziczne-
go. Do mutacji genetycznej dochodzi na
poziomie komorek ptciowych (komoérek
jajowych, plemnikéw), ewentualnie na
wczesnych etapach rozwoju zarodka.
W wiekszosci przypadkéw jest to muta-
cja spontaniczna, powstajaca de novo,
a w rodzinie nie ma innych przypadkéw
tego zespotu.

Ok 12% pacjentéw dziedziczy niepra-
widtowosci genetyczne od bezobjawo-
wych rodzicéw. Uwaza sie, iz wzor dzie-
dziczenia jest autosomalny dominujacy.
W tych przypadkach jeden z rodzicéw
jest nosicielem translokacji zréwno-
wazonej, co oznacza, ze nie doszto do
zwiekszenia ani utraty materiatu gene-
tycznego. W zwigzku z tym, nosiciele
translokacji zréwnowazonej nie maja
objawow klinicznych. Natomiast w ko-
lejnym pokoleniu translokacja ta moze
stac sie niezrbwnowazona. Wtedy utra-
ta materiatu genetycznego z ramienia
krétkiego chromosomu 17 bedzie skut-
kowata objawami klinicznymi charakte-
rystycznymi dla zespotu Millera Diekera.

Rokowanie dla dzieci z tym zespotem
jest bardzo powazne. Dtugos¢ zycia jest
znacznie skrécona, dzieci umieraja we

wczesnym dziecinstwie.

W zwigzku z obecnoscia dolegliwosci
z ré6znych narzadéw i uktadéw, licznymi
i ciezkimi do opanowania napadami pa-
daczkowymi pacjenci oraz opiekunowie
0s6b z zespotom Millera Diekera wyma-
gaja statej, interdyscyplinarnej opieki
wykwalifikowanego personelu.

Pod opieka DHD Promyczek znajduje
sie Filip, ktory cierpi na zespot Millera
Diekera. Dzieki pomocy ludzi dobrej
woli hospicjum Promyczek moze za-
pewnic Filipowi stata opieke wykwa-
lifikowanego zespotu oraz wparcie
rodzicow Filipa.

Zespot Millera
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HIiSTORIA KUBUSIA

Jakub urodzit sie 10 grudnia 2016 roku.

Poréd byt bardzo ciezki, Kuba owiniety
byt pepowing i byt niedotleniony. Gdy
przyszedt na Swiat nie ustyszatam od
razu jego ptaczu. Panie potozne bez
stowa zabraty synka na oddziat nowo-
rodkowy. Kuba dostat 7 punktow w skali
Appgar w pierwszej minucie swojego zy-
cia, ale z czasem byto lepiej. Dopiero po

kilku godzinach od porodu pani potozna

i L

przyprowadzita do mnie dziecko. Kubu$
byt wtedy taki malenki i bezbronny, bar-
dzo martwitam sie czy poradzimy sobie
z jego wychowaniem. W druga dobe po
porodzie moje obawy zaczety narastac
jeszcze bardziej poniewaz zauwazytam
réznice miedzy Kubusiem, a innymi
dzieé¢mi, ktore lezaty z nami w sali. Kie-
dy inne dzieci gtosno ptakaty, duzo jadty
i byty ruchliwe, Kuba lezat praktycznie
bez ruchu z raczkami utozonymi wzdtuz
swojego matego ciatka, miat problemy
z jedzeniem i bardzo mato ptakat. Wy-
gladat jak mata laleczka, ktorej wszyst-
ko jedno co sie z nia dzieje. Podczas ob-
chodu lekarz zauwazyt u Kuby asymetrie
utozeniowa, i zbyt mocne odchylanie
gtowki do tytu oraz objaw ,zachodza-
cego stonca”, ktory swiadczy o proble-
mach neurologicznych. ByliSmy bardzo
przestraszeni. Lekarze nie chcieli zbyt
wiele mowi¢ na temat tych objawow
poniewaz trzeba byto wykonaé szereg
doktadnych badan. USG przezciemiacz-
kowe wykazato, ze u Kubusia doszto do

wylewdw trzeciego stopnia, najprawdo-
podobniej podczas porodu. Na szcze-
Scie kolejne USG wykazato, ze wylewy
zmniejszaja sie wiec z zaleceniami reha-
bilitacji i kontroli u neurologa wyszlismy
na Boze Narodzenie do domu. Bylismy
bardzo szczesliwi, myslelismy wtedy,
Ze najgorsze juz za nami, ze wystarczy
solidna rehabilitacja, ze bedziemy zy¢

normalnie i wychowywac zdrowe dziec-
ko. Niestety nie dtugo cieszylismy sie po-
bytem w domu. W styczniu Kuba dostat
pierwszego ataku padaczki- bezdech,
sine mate ciatko, oczka wykrecone do
gory. Wygladato to strasznie, wtedy nie
wiedzieli$my, ze Kuba choruje na pa-
daczke. Natychmiast trafilismy do szpi-
tala. Kilka tygodni niewiedzy, ciagtych
badan, milczenia lekarzy, domystéw
i strachu co dalej... W koncu w marcu
2017 roku padta diagnoza- padaczka.
Wdrozono leczenie, ktore nie przyniosto
dobrych efektow. Napady nie ustepowa-
ty, wrecz byty jeszcze silniejsze i wyste-
powaty coraz czesciej. Ciagle szukalismy

przyczyny skad ta padaczka, skad tak _

zty stan zdrowia naszego synka, ktory
nie robi zadnych postepéw mimo re-
habilitacji. Ciagte zadawaliémy sobie
pytanie ,Skad te wszystkie objawy?”,
skoro cigza przebiegata ksigzkowo, nikt
w rodzinie nigdy nie miat takich proble-
moéw, a nasz maty Kubus$ tak strasznie
cierpi. W czerwcu 2017 roku ponownie

trafiliSsmy do szpitala na diagnostyke
poniewaz nic nie pomagato na ciagte
ataki Kuby. Lekarze widzieli w naszym
dziecku same zte rzeczy- nie siedzi, nie
zmienia samodzielnie pozycji, nie wycia-
garaczek po zabawki, mato gaworzy, nie
trzyma gtowy... zadnych pozytywnych
stéw. BylisSmy coraz bardziej zatamani.
Po kilku dniach badan, zmian w lecze-
niu oraz konsultacji lekarz zechciat pil-
nie ze mng porozmawiac. Okazato sie,
ze w rezonansie sg duze zmiany. Kuba
ma bardzo rozlegta wrodzona wade
mozgu- polimikrogyrie czyli wieloza-
kretowos¢ kory mézgowej. Ta wiado-
mos¢ zszokowata nas wszystkich, tzy
same naptywaty do oczu, nie wiedzia-
tam co powiedzie¢. To wtasnie ta wada
powoduje, te wszystkie zte rzeczy u Ku-
busia. Stowa lekarzy, ze Kuba nigdy nie
bedzie sie dobrze rozwijat bardzo nas
zabolaty. Bardzo nie chciatam stuchac
tych wszystkich ztych rzeczy, chciatam
zabra¢ synka i uciec do domu, bo prze-
ciez nie mogto by¢ az tak bardzo Zle.
W ogéle nie docieraty do nas te infor-
macje. Po kilku dniach zostalismy wypi-
sani do domu, bytam bardzo zagubiona
i zatamana, ale wiedziatam, ze musimy
oswoic sie z mysla, ze Kuba jest ciezko
chory i zy¢ dalej. Po tym pobycie w szpi-
talu napady na jaki$ czas ustapity. Sta-
raliSmy sie zy¢ normalnie, chodzilismy




Historia Kubusia

na rehabilitacje, uczyliSmy Kube jes¢

ztyzeczki, wszystko wydawatoby sie do-
brze uktadac¢, Kuba zaczat robic¢ drobne
postepy, byt bardzo wesoty i usmiech-
niety, duzo spacerowalismy i cieszylismy
sie zyciem. Niestety w listopadzie wroci-
ty napady, byty bardzo silne i pojawiaty
sie coraz czesciej. Kazdy napad konczyt
sie pobytem w szpitalu. Tak w szpitalu
spedzilismy Swieta Bozego Narodzenia
i Nowy Rok. I znéw myslelismy, ze udato
sie wdrozy¢ prawidtowe leczenie ponie-
waz napady ustapity lecz niestety nie
na dtugo. W styczniu 2018 roku napady
wrécity ze zdwojong sita, przestaty po-
maga¢ wlewki, przerywajace napad,
saturacja bardzo spadata i pojawity sie
problemy z oddychaniem. Po tak silnych
napadach Kubus trafit na oddziat inten-
sywnej terapii. Byt to dla nas najgorszy
czas. Obiecywano nam, ze to chwilowe,
po to by wyciszy¢ napady i poméc Kubie
sie zregenerowac. Tak mijaty dni, tygo-
dnie.. Kuba lezat tam sam, zaintubowa-
ny, podtaczony pod bardzo duzo ro6z-
nych kabelkéw. Rozintubowanie Kuby
stato sie niemozliwe poniewaz przez
silne napady zanikt u niego odruch kasz-
lu oraz potykania. Podczas préb wyjscia
rurki intubacyjnej Kuba nie radzit sobie

zsamodzielnym oddychaniem, nie prze-
tykat Sliny, ktéra zalewata jego drogi
oddechowe. W koncu podjeto decyzje o
zatozeniu tracheostomii. Bytam przera-
zona. Nie chciatam sie na to zgodzic, nie
mogtam pozwoli¢, zeby z mojego dziec-
ka wystawata jakas rurka. Niestety Kuba
nie pozostawit nam wyboru, jego stan
sie nie poprawiat. Nie byto na co czekac.
W lutym zatozono tracheostomie, nie
mogtam sie z tym pogodzi¢, nie mogtam
wyobrazi¢ sobie tego jak to bedzie po
wyjsciu ze szpitala, co my zrobimy, jak
sobie poradzimy. Dodatkowo trzeba
byto zatozy¢ Kubie PEG-a, poniewaz nie
umiat przetykac jedzenia. To wszystko
sprawito, ze byliSmy zagubieni i prze-
razeni, nie wiedzieliSmy co mamy dalej
robi¢. Mimo tego, ze panie pielegniarki
uczyty mnie jak postepowac z trache-
ostomig oraz z Pegiem ciagle myslatam,
Ze nie poradze sobie z tym wszystkim
sama w domu. Na szczescie trafilismy
pod opieke Domowego hospicjum Dzie-
ciecego Promyczek. To wtasnie Promy-
czek zapewnia Kubie catodobowa opie-
ke, gdy tylko mamy jakie$ watpliwosci
lub gdy dzieje sie co$ ztego mozemy
w kazdej chwili zadzwonié¢ i na pewno
uzyskamy odpowiednig pomoc. Wizyty

w szpitalu to jedynie niezbedne kon-
trole u specjalistow lub leczenie neu-
rologiczne. Dwa razy w tygodniu do
Kubusia przyjezdza Pani pielegniarka,
a2razy w miesiacu lekarz, chyba, ze jest
potrzeba czestszych wizyt na przyktad
w przypadku infekcji. Hospicjum zapew-
nia réwniez caty niezbedny sprzet taki
jak koncentrator tlenu, ssak, opatrunki
i wszystkie niezbedne rzeczy potrzebne
do pielegnacji. Hospicjum Promyczek
to rowniez wspaniali ludzie, dzieki kté-
rym czujemy sie bezpiecznie, wiemy, ze
mamy na kogo liczy¢. Sa oni ogromnym
wsparciem w tych trudnych chwilach
z ktorymi musimy sie zmierzyé. Dzieki
Promyczkowi mozemy zapewnié nasze-
mu dziecku to co dla niego najwazniej-
sze- spokdj i poczucie bezpieczenstwa
w jego wtasnym domu, a nie w szpitalu.
To dzieki temu Kubus$ jest szczesliwym
i uSmiechnietym dzieckiem mimo swo-
jej choroby.

Rodzice Kubusia

°)
©



Wydarzenia

WYDARZENIA ROKU 2018

w teatrze im.
St. Jaracza w Otwocku odbyt sie kon-
cert . W ,$piewanej”

dyskusji z publicznoscig peten kunszt

swoich zdolnosci artystycznych przed-
stawit zespét U Studni. Piekne liryczne
teksty i wyjatkowe melodie poruszyty
serca obecnych na widowni. W drugiej
czesci koncertu Robert Kasprzycki wraz
z zespotem dopetnit wieczor swoja uni-
katowa twdérczoscig. Warto dodad, iz nie
tylko teksty, muzyka, wykonanie, ale
rébwniez niebywate poczucie humoru
z odpowiednim dystansem do samego
siebie rozbawito do tez zgromadzona

widownie.

roku w Teatrze im. St.
Jaracza odbyt sie koncert mistrzow-
skiej . Wykonawcy ci
przylecieli specjalnie z Paryza, gdzie
odbywata sie ich trasa koncertowa,
aby zagra¢ dla naszej publicznosci

w Otwocku i wesprze¢ DHD Promyczek.

Koncert Grupy MoCarta byt podsumo-

waniem ich dwudziestoletniej dzia-
talnosci, artysci bawili wysublimowa-
nym humorem i wspaniatg gra. Byt to

czas prawdziwej uczty dla zmystow.




Wydarzenia

Ostatnim wydarzeniem zamykajacym
rok 2018 byt koncert .
~WADY | WASZKI” to najnowszy program
kabaretu HRABI, ktéry miata mozliwosc
zobaczy¢ publiczno$é wspierajagca DHD
Promyczek.

Nikt nie jest idealny. Kazdy ma jakies wadly.
Mniej lub bardziej upierdliwe. Wszystko
zalezy od tego, po ktorej stronie sie jest.
MY mamy wady, ktdre dodajg nam uroku,
czynig nas bardziej interesujgcymi. Ale ONI

majg wady nie do zniesienia.

MY nie jestesmy leniwi, my tylko dostrzega-
my, ze fajnie jest leze¢ na kanapie. To ONI
sqg leniwi. Tak zwyczajnie, w sposob prosty,
upierdliwy. Dlatego MY nie mamy wad, MY
mamy WASZKI.

Wysoki poziom prezentowanego hu-
moru, ktory szybko przypada do gustu

kazdemu, bez wzgledu na wiek czy po-
glady, starannie przygotowane teksty
i doskonata gra aktorska to powdd dla
ktorego sala w teatrze Jaracza byta wy-
petniona po brzegi. Nie tylko bawili, ale
réwniez potrafili wykrzesa¢ emocje, kto-
rych sam widz sie nie spodziewat.

Pragniemy ztozyc serdeczne podziekowania wszystkim
artystom, ktorzy wsparli DHD Promyczek, za ich otwarte
serca i chec¢ niesienia pomocy innym, za to, ze byli
w stanie poswieci¢ swoje dobro dla dobra innych. Wielkie
podziekowania sktadamy réwniez publicznosci oraz
wolontariuszom, ktérzy swoja praca i poswieconym
czasem wspierali DHD Promyczek. Dziekujemy
za pomoc i wsparcie, za wspolnie spedzone chwile.
Serdecznie zapraszamy w kolejnym Nowym Roku 2019.



Wolontariat

WOLONTARIAT

Fundacje Domowe Hospicjum Dzieciece Promyczek wspomaga wiele ludzi dobrej woli, ktorzy bezinteresownie poswie-

caja swoj czas, swoje umiejetnosci, otwieraja serca na drugiego cztowieka.

Szkolne koto wolontariatu ,,W kregu dobrych serc” dziatajace przy szkole podstawowej nr 2 w Otwocku juz od kilku lat

wspotpracuje z DHD Promyczek. Pani Ania, opiekun szkolnego kota wolontariatu z wielkim zaangazowaniem prowadzi

mtodziez, ktora swoje sity, umiejetnoscii czas poswieca wielu potrzebujagcym w tym réowniez DHD Promyczek.

Dlaczego warto pomagac chorym dzieciom z hospicjow?

Dawid

Szkota Podstawowa nr 2, Otwock.
Warto jest pomagac chorym dzieciom.
Wielu jest cierpigcych ludzi wokét nas...
szczegdlnie boli, gdy cierpiq dzieci.
Trzeba miec¢ Swiadomos¢, Ze przeciez
kazdego z nas moze to spotkac. My tez
wtedy, bedziemy potrzebowac pomocy

innych i pocieszenia.

Dopdki zyjemy powinno by¢ to naszym
moralnym obowigzkiem.

W swiecie, w ktérym liczy sie tylko sukces
i pienigdze, wielu ludzi uznaje, ze pomoc
nie przynosi im zadnych korzysci. Wielu
ttumaczy sie, ze nie ma czasu i pieniedzy.

Kimze bedziemy jesli nie zatrzymamy
sie, cho¢ na chwile nad biedq drugiego
cztowieka? Jesli tylko bedziemy skoncen-
trowani na sobie i realizowaniu swoich
ambitnych planow? W wielu przypadkach
nasza pomoc moze okazac sie kluczowa

do utrzymania kogos przy Zyciu. Mate
dzieci najczesciej nie rozumiejg swojej sy-
tuacji. Czesto ich zycie juz u progu swoje-
goistnienia zaczyna sie skracac. Pomimo,
Ze sq nieuleczalnie chore, to nie znaczy,
Ze nie mogq zaznac¢ normalnego Zycia.
Nasza pomoc materialna oraz nawet
sama obecnosc jest im niemalze niezbed-
na do przezycia i dzieki temu m.in. mogg
zy¢ prawie tak jak kazdy z nas. Mozemy
przeciez pobawic sie z nimi, przytulic czy
po prostu poby¢. Mozemy angazowac sie
materialnie w realizacje wielu potrzeb do
egzystowania chorych dzieci. To, Ze jeste-
Smy zaspokaja ich podstawowq potrzebe
uwagi, ciepta, solidarnosci w cierpieniu

i poczuciu bezpieczenstwa.

Wiele jest osdb, ktore przechodzg obojet-
nie obok informacji o zbiérkach na rzecz
hospicjow lub rozmaitych akcjach chary-
tatywnych.

Warto sie poswiecac i by¢ wolontariu-
szem, mimo iz nie ma sie z tego korzysci
materialnych.

Nie jest tatwo prosi¢ w imieniu tych, kto-
rzy nie moggq juz prosi¢ we wtasnej spra-
wie- zamknieci w hospicjach i przykuci do
tézek, szczegdlnie w zobojetniatym spote-
czenistwie, ktore czasem traktuje wolon-
tariuszy jako natretdw, lub oszustdw...

Swoja pomoc
bezinteresown

DHD Promyczek.

raz jeszcze.

Aszkoda, bo wszystkim powinno zaleze¢ na
tym, by choc troche dzieli¢ sie tym co mamy,
by Tym, ktérym jest gorzej, ktdrzy sq czesto
u schytku swojego krétkiego Zycia, niczego
nie brakowato do egzystencji.

Mozna w réznoraki sposéb wiqczy¢ sie
w dzieta wolontariatu. Do obowigzkéw
wolontariusza nalezy m.in. pomoc w: je-
dzeniu, piciu, pielegnacji, poruszaniu sie
i czytaniu. Czesto wystarczy zwyczajna
rozmowa lub spedzenie czasu z chorym.

Wolontariuszem moze zostac¢ kazdy, kto
ma troche wolnego czasu i chce nies¢ po-
moc innym.

Moim zdaniem warto by¢ pomocnym,
poniewaz wtedy osoby przebywajgce
w hospicjach nie czujq sie niepotrzebne
i jakby wykluczone poza nawiasem Zy-
cia i spoteczenstwa. Warto wspierac¢ po-
trzebujgcych w znalezieniu sensu, nawet
w cierpieniu, mimo trudnej sytuacji zdro-
wotnej w jakiej sie znajdujg. Przez ofiar-
nych ludzi mogq chociaz na chwile zapo-
mniec o swojej chorobie. Mogg poczué, ze
sq wazni. Cztowiek chory jest wtedy sil-
niejszy i kto wie? MozZe proces chorobowy
zwolni choc¢ troche?

Postawa bezinteresownej pomocy sprawia,
ze Swiat choc troche staje sie jasniejszy...

czas oferuja rowniez osoby doroste, ktore
e, poza wszystkimi swoimi obowigzkami
Zycia codziennego angazuja swoj czas i pomagaja w réznego
rodzaju akcjach organizowanych w zwiazku z potrzebami
Pragniemy serdecznie podziekowa¢c
Rafatowi, Klaudii, Magdalenie,lwonie, ktorzy od lat pomagaja
z DHD Promyczek. Przyjmijcie nasze gorace podziekowania



Nie tylko pomadc, ale przede wszyst-
kim uszczesliwi¢ nieuleczalnie chore
dzieci, sprawi¢ aby cho¢ na chwile
na ich twarzach zagoscit usmiech,
dzieki
wspolnego dziatania i dzielenia sie

a wszystko umiejetnosci

tym wszystkim co kto posiada...

Zwolennicy i mito$nicy marki Mitsubishi
od kwietnia 2005 roku maja Oficjalny
Klub w Polsce. Wsréd wielu prowadzo-
nych projektéw Klubu znalazt sie pro-
jekt ,MitsuManiaki Dzieciom”. Po co?
Aby taczacy sie Mitsumaniacy mogli
pomagad¢ w spetnianiu marzen dzieci
nieuleczalnie chorych bedacych pod
opieka hospicjow na terenie Polski.
Marzen, ktére wywotujg usmiech na
twarzach najmtodszych, a ktore niejed-
nokrotnie nie maja zbyt wiele czasu aby
sie spetnity.

- ,Dzienr dobry. Spetniamy marzenia dzie-
ci, ktére pozostajqg pod opiekqg hospicjow
w Polsce. Realizujemy projekt ,MitsuMa-
niaki Dzieciom” i chcielibysmy nawigzac
z Panstwem wspdtprace” - ustyszatam
odbierajac telefon, pewnego sierpnio-
wego popotudnia. USmiechnetam sie,
bo przeciez jeszcze kilka dni temu zasta-
nawiatam sie jak zorganizowaé¢ wypraw-
ki szkolne dla uczacych sie pacjentéow
Promyczka i ich rodzenstwa.

- ,Tak chetnie skorzystam. Potrzebuje ze-
szyty, kredki i takie tam rézne artykuty
szkolne, wrzesien zbliza sie nieuchron-

nie”. - odpowiedziatam po chwili.
- ,Super! To dziatamy!”

-l tak juz?” - zapytatam z lekkim niedo-

wierzaniem.
- ,Tak, nie ma czasu” - ustyszatam.

Przyjechali w ostatni weekend sierpnia
tuz przed rozpoczeciem roku szkolne-
go. Patryk i Michat jako reprezentanci
MitsuManiakéow przywiezli kilka pude-
tek zapetnionych po brzegi artykutami
szkolnymi, o ktére zostali poproszeni.

»Nasi Klubowicze tak chetnie wtqczajg sie
w pomoc. Nie zastanawiajq sie, nie czeka-
ja, po prostu dziatajg”- ustyszatam kiedy
poprositam o kilka stow na temat Klubu
i jego cztonkéw. | wtedy juz wiedziatam,
ze to nie tylko dobrzy ludzie, Swietnie
zorganizowani i poinformowani, ktérzy
chca pomagac innym, ale tez Swiadomi,
ze trzeba dziataé tu i teraz tak zeby nie
byto za pézno.

W 2011 roku zostata zatozona Fundacja
MitsuManiaki Dzieciom, ktéra juz spet-
nita tysigce marzen dzieci nieuleczalnie
chorych przebywajacych pod opieka
hospicjow w Polsce. Wsréd nich sg row-
niez marzenia pacjentéw Promyczka.

MitsuManiaki Dzieciom

0Od kilku lat w grudniu klubowicze za-

mieniaja sie w wystannikdéw Sw. Mikotaja
aby uszczesliwi¢ dzieciiich najblizszych.
Jest to stata inicjatywa prowadzona
przez Patryka Schultza - prezesa Fun-
dacji MitsuManiaki Dzieciom. | tak byto
w grudniu 2018 roku. Dziecieca rados¢,
wiele usmiechdéw i oczy petne zaskocze-
nia, tzy wzruszenia, wspoélnie zaspiewa-
ne koledy, zjedzone pierniki i duzo pozy-
tywnej energii- dziekujemy wszystkim,
dzieki ktorym w ten $wiateczny czas po
raz kolejny udato sie spetni¢ marzenia
Pacjentdw Promyczka i stworzy¢ wspo-
mnienia, ktére zostana w pamieci wielu
i to na dtugo.
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