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Wstep

Szanowni Panstwo,

razem z konncem 2019 r. podsumowali$my 9 rok dziatalnosci naszego hospicjum. Pozegnalismy wielu naszych pacjentéw, a dla obecnych
pracowalismy z najwiekszym zaangazowaniem, wspierajac cate rodziny. W 2020 rok weszlismy z nowymi planami i wyzwaniami. Jest to
dlanasrok wyjatkowy, rok jubileuszu 10-lecia dziatalno$ci Domowego Hospicjum Dzieciecego Promyczek z Otwocka.

W 2019 roku objeliSmy swoja opieka 36 pacjentdw, 3 z nich ze wzgledu na poprawe stanu zdrowia wypisali$my, oddajac pod opieke
lekarza podstawowej opieki zdrowotnej, przyjelismy nowych 9 pacjentéw, 6 pozegnalismy, a ich rodzicow obejmujemy opieka psycho-
logiczna na spotkaniach grupy wsparcia w zatobie. W minionym roku przeprowadzili$my wiele akcji charytatywnych na rzecz Promyczka,
przy ogromnym wsparciu reaktywowanego wolontariatu.

Pragniemy z catego serca podziekowac Panstwu za kazda otrzymana od Paristwa pomoc. Wszystkie podejmowane przez nas
dziatania sa mozliwe tylko i wytacznie dzieki pomocy wielu ludzi dobrej woli, dzieki Paristwu. Mamy nadzieje na kontynuowanie i
rozwijanie naszejdziatalnosci w Nowym Roku 2020.

ZapomociPanstwaobecno$éserdecznie dziekujemy!

Zarzad Fundacji DHD Promyczek

Biuletyn przesytany jest do os6b, ktore przekazaty 1% podatku
lub darowizne na dziatalnos¢ Domowego Hospicjum Dzieciecego Promyczek.
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GABRYS - 400 KM GORSKIM SZLAKIEM

Nasza historia zaczeta sie wiele lat temu. Bylismy mtodzi, szczesliwi, petni nadziei i wiary w to, co przed nami.

Bylismy zwyczajni - jak tysigce osob wokot nas. MieliSmy swoje plany, marzenia, pasje. Bylismy matzenstwem z piecioletnim
stazem, kiedy na tescie cigzowym pojawity sie dwie kreski... Pamietam, jakby to byto wczoraj, bylismy tacy szczesliwi.
"Bedziemy rodzicami" chciato sie krzycze¢ na caty swiat... Przed nami otwierat si¢e nowy, bardzo wazny rozdziat.

Cigza przebiegata bezproblemowo, czutam
sie znakomicie. Jedyne, co mi dokuczato, to
w pierwszym trymetrze wielokrotnie po-
wtarzajacy sie katar i kaszel, ale Gabry$
rozwijat sie prawidtowo, regularnie moni-
torowali$my stan jego zdrowia - co miesiac
USG oraz badania krwi i moczu co 3 tygo-
dnie, wszystko byto w najlepszym porza-
dku. ByliSmy juz po potowie ciazy,
zblizalismy sie do koncéwki drugiego
trymestru, kiedy naszego doktora za-
niepokoito co$ podczas badania USG.
Pamietam jego stowa jakby to byto wczoraj
"musze to pani powiedzieé, nie wiem
dlaczego, ale co$ jest nie tak.... Nie jestem
pewien, ale wyglada mi na poszerzenie
komér mézgowych..." Nikt nie jest gotowy
natakie wiadomosci, $wiadomo$é, ze nasze
dziecko moze by¢ chore jest okrutna...
W $lad za nig przychodzi bdl, lek, prze-
razenie, a przede wszystkim strach o przy-
szto$¢. Nasze beztroskie zycie legto w gru-
zach, runety marzenia, a $wiat stracit swoje
barwy. Zaden rodzic nie jest gotowy na taki
cios... Zaczat sie dla nas trudny czas,
wyszukiwanie specjalistow i wedréwki po
gabinetach lekarskich, coraz to inne bada-
nia i poszukiwania... cudu i kogos, kto
podaruje chociaz odrobine nadziei, a prze-
de wszystkim wiedzy - informacje w tym
temacie byty jeszcze mato dostepne. Ba-
dania nie potwierdzaty obaw lekarzy,
posiewy wykluczyty wszelkie wirusy,
a amniopunkcja wade genetyczna, jedynie
USG uparcie pokazywato jakas niepra-
widtowos$¢é. Nie poznaliSmy przyczyn ta-
kiego stanu, doktor ostatecznie zalecit
petna diagnostyke po porodzie, pozostato
nam czekaénatendzieninacud...

Nie pamietam jak przeszliSmy przez ten
trudniejszy ciazowy czas, jak funkcjono-

walismy... W takich chwilach cztowiek ma
w sobie niezliczone poktady wiary, ze
wszystko bedzie dobrze - inaczej by zwa-
riowat... PostanowiliSmy przygotowac sie
na to wszystko co przed nami, nawet na to,
cotakbardzo nas przerazato.

Gabry$ urodzit sie 4 marca 2005 roku,
wymarzony, wyczekany nasz syn. Kiedy
pierwszy raz go przytulatam, wytrzeszczyt
te swoje wielkie oczyska, a serce natych-
miast przyjeto nowy, dotychczas mi nie-
znany rytm, rytm mitosci do dziecka, tej
najpiekniejszej - ponad wszystko i pomimo
wszystko. Byt taki malenki, bezbronny, dla
nas najpiekniejszy na Swiecie, miat by¢
zdrowy, ale zycie zaczeto pisaé juz inny
scenariusz. Kilka dni pdzniej poznali$my
petng diagnoze - agenezja ciata modze-
lowatego (ACC). To bardzo wazna czesé
ludzkiego mdzgu, poniewaz odpowiada za
odbieranie i przekazywanie bodzcéw z le-
wej pétkuli do prawej i na odwrét. Rozwoj
dzieckaz taka wada rozwojowa mézgu trze-
ba wspierac rehabilitacyjnie, szczegdlnie
przez ten pierwszy rok, reszta to loteria i tut
szczescia, bo dzieciaki z ACC rozwijaja sie
naprawde réznie - niektére wzorowo, a roz-
woj innych jest opdzniony, czasami nawet
znacznie. W przypadku Gabrysia pocie-
szajace byto to, ze ACC bytawadaizolowana
tzn. ze nie zdiagnozowano zadnych wspot-
istniejacych wad ani innych probleméw
zdrowotnych - lekarze méwili, ze to dobry
znak.

Ciezki byt ten szpitalny czas, zamiast
przytula¢ nasze dziecko, musielismy pa-
trze¢ na jego tzy w trakcie réznych badan.
Ptakatam razem z nim. Cud sie nie stat, a to
malenkie wyczekane zycie niosto za sobg
wielka niewiadoma. Nie tak to miato wy-

...bo kazdy dzien jest najwazniejszy.

Gabry$

gladaé... Kilka dni pdzniej opuscilismy
szpital. Pewnie, ze byliSmy przerazeni, ale
postanowilisSmy, ze konczymy z preten-
sjami do siebie, pytaniami bez odpowiedzi,
wiedzieliSmy, ze bedziemy zawsze walczyé
o samodzielno$¢ naszego dziecka, bez
wzgledu nato, co przyniesie przysztosd, i ze
zrobimy wszystko by nasz syn byt w przy-
sztosciszcze$liwymidobrym cztowiekiem.

Bardzo trudny byt ten pierwszy rok, doszty
nowe problemy i diagnozy, odwiedzilismy
wielu lekarzy réznych specjalizacji, w po-
szukiwaniu pomocy i pomystu na wsparcie
rozwoju Gabrysia. Po kilku miesigcach
dowiedzieliSmy sie, ze oczka Gabrysia
bardzo stabo widza. Niektdérzy lekarze
sugerowali nawet, ze wcale nie widza, badz
w przysztosci nie beda widziec. Biegalismy
od okulisty do okulisty - diagnozy tamaty
serce... Niedorozwéj nerwéw wzrokowych
- brzmiato to strasznie. W koricu wzrok to
najwazniejszy zmyst... Pod koniec pier-
wszego roku zycia pojawity sie pierwsze
napady padaczkowe.

Seria dtugich badanidiagnoza- padaczka...
Na poczatku jeszcze wierzyliSmy, ze wsta-
wimy leki, one jak antybiotyk "zalecza"
napady i wszystko minie, ale leki nie
przyniosty oczekiwanych efektow, a wrecz
doszto do pogorszenia... Kiedy Gabrys
skonczyt rok, zaliczyliSmy pierwszy stan
padaczkowy - nawet nie wiedzielismy, ze
co$ takiego istnieje... Lekarze po raz
pierwszy powiedzieli wtedy o padaczce
lekoopornej... Po tych kilku epizodach
jeszcze nie zdawali$my sobie sprawy z tego,
jak strasznag choroba jest padaczka, wie-
rzylismy, ze w konicu znajdziemy lek, ktory
zadziata. Dzi$, z perspektywy tych wszy-
stkich lat, mozemy powiedzieé, ze pa-
daczka "napisata", by nie powiedziec
zniszczyta, zycie naszego dziecka.

Gabrys$ od drugiego miesigca zycia regu-
larnie uczeszczat na rehabilitacje ruchowa,
poza tym na terapie widzenia, integracje
sensoryczng i zajecia pedagogiczne. Gdy
miat 1,5 roku zaczeliSmy przygode z hipo-
terapia, wprowadziliSmy zajecia z logope-
da i terapie neuromotoryczna, czyli masaz.
We wrzes$niu 2006 wyjechaliSmy na
pierwszy turnus rehabilitacyjny, wtedy
pierwszy raz ustyszatam "mama". Caty czas
bardzo intensywnie ¢wiczyliSmy, 4 turnusy
wyjazdowe w roku, do tego regularna
terapia w kombinezonach. Jednak naj-
wieksze zmiany byty przed nami.



Gabrys$

Przetomowym okazat sie rok 2009, dla
Gabrysia byt bardzo pracowity, ale efekty
byty niesamowite... Cel byt na wyciaggniecie
reki, Gabry$ najpierw usiadt, potem zaczat
stawac na nogach i robit pierwsze kroki, to
byty piekne i przeptakane chwile, Gabrys
z wysitku i na pewno ogromnego zme-
czenia, ja ze wzruszenia. Po czterech latach
walki nasz syn stanat na nogi. Po powrocie
zturnusu walczyliSmy o utrzymanieidosko-
nalenie nowych umiejetnosci. Niestety, pod
koniec roku, po zmianie lekéw pada-
czkowych, przyszedt regres. Gabrys$ w ciggu
miesigca stracit 75% tego, na co praco-
wali$my przez te 4 lata - padaczka to jednak
strasznafranca...

Bardzo to przezylismy, zndw poptynety tzy,
wrécit ten caty zal, zto$¢ i bdl, niezro-
zumiatym dla nas byto, zeby taka franca
jedna, tak mieszata w zyciu naszego
malucha... Gabry$ juz wczesniej miat

regresy w rozwoju, ale zaden nie byt tak

drastyczny. Zndéw wrécito pytanie o sens,
po co to wszystko robimy, skoro wystarczy
jeden gtupi napad... Dtugo zastanawialismy
sie, co dalej, probowalismy znalezé "ztoty
Srodek", nowy system pracy z Gabrysiem,
ale to byto bardzo trudne. Prébowalismy
wyjezdzaé na turnusy, ale na tak inten-
sywna prace Gabrys byt za staby. Udato nam
sie wyjechac na delfinoterapie, po ktorej
bardzo zmienito sie funkcjonowanie Ga-
brysia. Przede wszystkim napady sie
uregulowaty - byto ich duzo mniej, popra-
wito sie tez napiecie miesniowe, a co
najwazniejsze, poprawit sie kontakt wzro-
kowy. Po tym wyjezdzie podjelis$my decyzje
0 zmianie systemu pracy z Gabrysiem.
PostanowiliSmy da¢ mu odpoczaé od
czestych wyjazddéw, ale zarazem zapewnic
systematyczng i wieloprofilowa rehabili-
tacje na miejscu i maksymalnie jeden do
dwéch turnuséw wyjazdowych w roku. To
chyba byta dobra decyzja, na buzi Gabrysia
zndw pojawiat sie usmiech, a on sam ,ma-
leAkimi kroczkami” wracat do swojej daw-
nej formy. CieszyliSmy sie, lubimy, gdy
w naszym domu nastaje stabilizacja, pomi-
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mo tego wszystkiego, co niepetnospra-
wnos¢ Gabrysiawnosido naszego zycia.

Nowy plan przyjat sie na lata, zwolnilismy
i zaczeliSmy zy¢, tak zwyczajnie zyé, nie
odpuszczajac rehabilitacji, ale tez nie
prébujac za wszelka cene osiagnac czegos,
co byto zdecydowanie poza naszym
zasiegiem.

W wolnym czasie zdobywali$my Swiat,
w naszym przypadku Warszawe, ale i oko-
lice, Gabrys$ pokochat te nasze wycieczkowe
rytuaty. My tez zmieniliSmy nasze nasta-
wienie do codzienno$ci, staraliSmy sie zy¢
dobrze, tak po prostu, na ile nam zdrowie
naszego dziecka pozwalato, od czasu do
czasu robigc co$ dla siebie. Ja zaczetam
swojg przygode z zespotem Dzem, stu-
chatam ich od lat, zawsze marzytam
o koncercie i zawsze mi brakowato czasu na
marzenia... Dzemowanie to jeden z faj-

niejszych rozdziatéw mojego zycia. Gabry-
siowy tata odreagowywat na sportowo,
kibicujac reprezentacji. Za sprawg Pani Ani
(Gabrysiowa nauczycielka) zdarzato nam
sie wychodzi¢ razem, wtedy najczescie]
wybierali§my Kult. Marzyto mi sie tylko,
zeby ten nasz $wiat dzieli¢ z Gabrysiem, by
pokazywad mu, ze zycie moze by¢ piekne.
Pewnego dnia zabratam naszego syna do
kina, wytrzymat caty seans, zjadt ze mna
popcorn i wyspat sie u mnie na kolanach,
ale gdy tata wrdcit z pracy przez pét godziny
nawijat po swojemu jakby chciat strescié
catg bajke. Potem byt teatr, filharmonia,
mecz naszych biato - czerwonych szczypior-
niakdw, az pewnego dnia zabralismy nasze
dziecko na Kult. Trzy godziny koncertu,
a zjego twarzy nawet na chwile nie zniknat
usmiech, tylko pani matce byto zal, ze
pierwszy nie byt Dzem... Wiedziatam, ze
przyjdzie czas na Dzem i kombinowatam
mocno, by ten dzien sie wydarzyt, najcud-
niejszy czas ever - wspdlne wystuchanie
i $piewanie "Do kotyski", a potem jeszcze
spotkanie z muzykami. Za kazdym razem,
gdy robiliSmy z Gabrysiem co$ tak "wiel-

hospicjumpromyczek.pl

kiego" widziatam jego szczeScie, ale do-
piero gdy zabratam go na koncert zespotu
Feel, gdy na zywo ustyszat swoje ukochane
"Jest juz ciemno" (to utwor zycia naszego
dziecka), po raz pierwszy w zyciu poczutam,
ze spetnitam marzenie naszego dziecka. I to
sgwtasnie wielkie mate rzeczy!

Gdy Gabrys$ skonczyt 10 lat, znédw nam
zawalit sie Swiat. Gabry$ bardzo powaznie
zachorowat, pojawita sie goraczka, wymio-
ty, pediatra zdiagnozowata wirus rota, dwa
dni p6zniej wyladowalismy w szpitalu juz
na "ostro" - pierwsza operacja naszego
dziecka, okazato sie, ze zaden wirus rota,
tylko niedrozno$é w jelitach, do szpitala
trafilismy o dwa dni za p6zno, doszto juz do
skretujeliti martwicy esicy, to bytaoperacja
ratujaca zycie. Gabrysiowi wycieto catg esi-
ce i wytoniono stomie. Lekarze nic nie obie-
cywali, najblizsze dni miaty zdecydowad,
czy uda sie uratowac nasze dziecko. Po 4
dniach Gabrys$ zndéw wrdcit na blok, okazato
sie, ze jelito zapetlito sie wokédt stomii i za-
blokowato drozno$¢ przewodu pokarmo-
wego, lekarze wytonili nowa stomie, za-
mykajac te wytoniong w trakcie pierwszej
operacji. Kilka dni p6zniej doszto zapalenie
ptuc (pierwsze w zyciu) i OIOM, walka
o zycie... Do domu wrdcilismy po miesigcu.
Nasz pierwszy, tak powazny pobyt w szpi-
talu, widzielismy, ze lekarze nie radzili sobie
z leczeniem Gabrysia, gdyby nie OIOM, nie
wiem, jak to wszystko by sie skoAczyto. My
tez nie radziliSmy sobie z tym wszystkim,
zndw regres, ale najbardziej bolato, ze nasz
syn nie jest w stanie powiedzie¢ mi "mamo
boli mnie brzuch", nam pozostaje zaufanie
lekarzowi ijak widaé, nie zawsze wychodzi
tonamnadobre.

Po tym pobycie docenili$my pierwsze 10 lat
Zycia naszego dziecka, pomimo niepetno-
sprawnosci przetrwaliSmy bez szpitali,
wszystkie infekcje leczylismy w domu, nie
znalismy inigdy nie korzystali$my ze ssaka,
koncentratora tlenu, asystora kaszlu, nigdy
nie trzeba byto positkowac sie sonda. Po-
mimo swojej niepetnosprawnosci, Gabrys
pieknie przeganiatkazda chorobe.

Rok pdzniej wrécilismy do szpitala, tym
razem do CZD na kolejng operacje - odtwo-
rzenia ciggtosci przewodu pokarmowego.
Dtugo sie zastanawialiSmy, co zrobi¢, ale
nawet lekarze sugerowali, ze warto zam-
knacstomieiprzywrdcic ciagtosc przewodu
pokarmowego. To byta bardzo trudna ope-
racjaibardzo dtuga, ale wszystko sie udato,
lekarze mieli kontrole nad wszystkim, wszy-
stko zaplanowane w najmniejszym szcze-
gble, kazdy etap i dzien leczenia. | choé nie
lubimy tego miejsca (jest ku temu wiele
powoddéw) byliSmy pod ogromnym wra-
zeniem dziatan lekarzy. Po 3 tygodniach
wrécilismy do domu, rekonwalescencja
byta trudna, ale do ogarniecia, w koncu
naszsyntodzielniak.



Obiecaliémy sobie, ze to koniec z ope-
racjami, ale kolejna historia pisata sie juz
sama. Kregostup naszego dziecka od
miesiecy zyt swoim zyciem, intensywna
rehabilitacja nie zatrzymata procesu krzy-
wienia, a sam gorset, catkowicie ostabiajac
miesnie, tylko przyspieszyt ten proces... Po
dwéch latach mieliSmy juz 80 stopni
skrzywienia, to pogorszenie o 50 stopni...
Nie wyobrazaliSmy sobie tego, ale stowo
operacja pojawiato sie w naszej codzien-
nosci coraz czesciej. Nikt z nas nie zdawat
sobie tez sprawy z tego, jakie zmiany
zachodzity wewnatrz organizmu naszego
dziecka, bo skolioza to nie tylko krzywa o$
czy zdeformowana klatka piersiowa. Wszel-
kie krzywizny i zmiany kostne to jedno, ale
skolioza to réwniez ogromne zmiany
wewnatrz organizmu. Posciskane i poprze-
suwane narzady, ptuca pracujace na pét
gwizdka, dodatkowo ryzyko, ze przesuniete
zebra przebija ptuco. Skolioza to tez
ogromny bél. Operacja byta konieczno-
$cia, to juz nie byt wybor... Wiedzielismy, ze
niesie za sobg ogromne ryzyko. Pozostato
zaufac lekarzomi przygotowac jak najlepiej
Gabrysia na ten trudny czas. Operacja
odbyta sie w potowie stycznia 2018 roku, to
byt bardzo dtugi dzien, operacja trwata 8
godzin, jeszcze 3 na POP-ie i w koncu
wyjechat do nas, na wtasnym oddechu,
bardzo wymeczony, do samego konca nie
zdawaliSmy sobie sprawy z tego jak
ogromnym obcigzeniem jest operacja
kregostupa. Gabry$ szybko wracat do
siebie, trzeciego dnia usiadt, a czwartego
zostat spionizowany, byliSmy pod ogro-
mnym wrazeniem efektu operacji, byto
prosto, moze nie idealnie prosto, ale
skrzywienie skorygowano o 60 stopni. Po
tygodniu szykowaliémy sie do domu,
czekali$my tylko nawypis.

Po potudniu zajrzat do nas doktor i powie-
dziat, ze musimy powtdrzy¢ operacje...
Okazato sie, ze kilka $rub za mocno wystaje,
z czego jedna w bliskiej okolicy aorty...
Trzeba je szybko wymieni¢, dlatego mu-
simy powtdrzy¢é operacje, najlepiej za
tydzien. Rozpacz, byliSmy $wiadomi, ze
regeneracja po takim zabiegu powinna
trwac co najmniej rok, a nie dwa tygodnie,
tylko ta $ruba przy aorcie... Tydzier pdzniej
Gabrys$ wrdcit na blok. Wszystko sie udato,
ale my widzieliSmy, ze ta druga operacja
bardzo ostabita Gabrysia. Balismy sie, jak
nasz syn poradzi sobie z takim obcia-
zeniem. Po tygodniu wypisali nas do domu,
cieszyliSmy sie, bo przeciez w domu wszy-

Przekaz

stkie rany goja sie szybciej, ale te wcale
zagoi¢ sie nie chciaty... Blizna zaczeta
podciekac (tzw. wysiek), zszywki rozrywaty
skore i osadzaty sie w samym Srodku blizny
pooperacyjnej. Na kosci ogonowej Gabry-
siowi zrobita sie odlezyna - skutek ciggtego
lezenia. Kto$ przynidst nam do domu
wirusa, 40 stopni goraczki, ale najbardziej
martwito to, ze Gabry$ przez bél idacy od
kregostupa blokowat odruch kaszlu. Zdje-
lismy zszywki, blizna zaczeta sie goi¢, ale
infekcja zostata, odlezyna tez... Miesiac po
drugiej operacji kregostupa, nasz syn za-
trzymat sie oddechowo a potem kraze-
niowo, to cud, ze nie spaliSmy... To cud, ze
umieliSmy zareagowac... To cud, ze nie
baliSmy sie zareagowal... Do przyjazdu
pogotowia walczyliSmy o nasze dziecko,
by¢ moze dzieki temu nasz syn dzi$ jest z
nami, chol jestesmy $wiadomi, ze to
ratownicy medyczni przywrdcili oddech
i prace serca Gabrysia. Potem byto juz jak
w jakim$ koszmarnym filmie... Nocny rajd
karetka po ulicach Warszawy, OIT, respi-
rator, ta cata piszczaca aparatura... To byta
nasza codzienno$¢, telefon wykonywany
codziennie o poranku i ponuro brzmigce
"zadnych zmian"... Bezsilno$¢ przera-
stajaca strach, albo na odwrét... Trzeciego
dnia od zatrzymania, Gabry$ obchodzit 13
urodziny, pielegniarka opiekujaca sie
Gabrysiem poprosita nas o pomoc w czyn-
nosciach pielegnacyjnych i odtaczyta re-
spirator. Gabry$ oddychat sam, stabo,
bardzo sie meczyt, ale dawat rade. Najle-
pszy prezent na urodziny od naszego
dziecka, wreszcie jaka$ iskierka nadziei,
w taki dzien. Dzien pdzniej nasz syn
przywitat nas bez respiratora, byt zaintu-
bowany, ale od rana oddychat sam z maska
tlenowa, przez 12 godzin. Wieczorem pani
doktor wyjeta rurke - to byt naprawde cud!
Kilka dni pdzniej, wszyscy troje wrécili$my
do domu, a wraz znami ogrom problemodw.
Nasza codzienno$¢ wygladata juz zupetnie
inaczej, prébowalismy jako$ posktadac
nasze w zycie w cato$é, ustali¢ plan dzia-
tania i priorytety, ale trudno byto udzwi-
gnac to wszystko psychicznie, w koricu nie
takto miato by¢...

Dwa miesigce po zatrzymaniu, w naszym
zyciu pojawit sie otwocki Promyczek, to
oni pomogli nam ogarnaé wszystkie
zdrowotne problemy naszego dziecka,
a co najwazniejsze, zaufali nam, trwali
przy nas i pozwolili nam odbudowacé
nasza codziennosc - tak po naszemu.
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W pierwszej kolejnosci z pomoca promycz-
kowego zespotu ustabilizowalismy wszy-
stkie problemy zdrowotne Gabrysia, gdy
doktor data nam zielone 3$wiatto, wrdci-
lismy na rehabilitacje, a pét roku od za-
trzymania pozwolili nam jecha¢ w gory.
Tak, w gbry. My i nasz niepetnosprawny,
niechodzacy syn. Od lat tak spedzamy
urlop, zdobywajac gorskie doliny. Przez te
lata przewoézkowaliSmy ponad 400 km,
odwiedziliSmy kilkadziesiat dolin,
niektére wiele razy, niektére udato nam
sie przejs¢ w catosci. W gérach odnaj-
dujemy spokdj, szczescie i wyciszenie,
dziataja na nas jak magnes, dlatego tak
czestotamwracamy. W gérach Gabrys czuje
sie znakomicie iuwielbiaten naszurlopowy
czas. Nasze rodzicielstwo jest petne wyz-
wan, choroba Gabrysia doswiadcza nas od
lat, ale to wtasnie on daje nam site na kazdy
dzier.. Zeby zapomnieé o zmeczeniu, wy-
starczy jego usmiech o poranku, ufne
spojrzenie czy jego spokojny sen. Wiem, ze
to, co robimy ma sens. Pewnie, ze mo-
gliby$my rozpaczadibiadoli¢, w koricu nasz
Swiat znéw sie zatrzymat... Ale sie nie
skonczyt, nadal mamy dla kogo zy¢, wiec
albo bedziemy rozpaczac czekajac na cud,
albo zaczniemy zy¢ tak, jakby kazdy kolejny
dzien byt cudem, bo zycie jest kruche
i wszystko mozna straci¢ w jednej sekun-
dzie. Trzeba zyé! Zyé dobrze.

Rodzice Gabrysia

podatku...



Wiktoria

WIKI | JEJ OGROMNA WOLA ZYCIA

Wiktoria urodzita sie 29 kwietnia 2011 roku. Cigza przebiegata dobrze, ale czutam, ze cérka bedzie chora.

juz przy samym porodzie pojawity sie problemy. Od pierwszych chwil po narodzinach zaczety sie problemy zdrowotne.

Tuz po porodzie pojawit sie krwiak podtwardéwkowy. Wiki dostata 8 i 9 punktow w skali Apgar. Na poczatku nic nie
wskazywato na te choroby, ktdre ma teraz. Do domu zostatysmy wypisane dopiero po 10 dniach, z uwagi na infekcje uktadu
moczowego. Do trzeciego, czwartego miesigca zycia wszystko szto zgodnie z planem. Wiktoria rozwijata sie prawidtowo.

Potem zaczety sie ktopoty i pobyty w szpi-
talu. Z miesigca na miesigc dochodzity
kolejne zdiagnozowane choroby. Najwiecej
czasu w szpitalu spedzity$my od czwartego
miesigcadodrugiego roku zycia. Najpierw u
matej zdiagnozowano mikrocytoze. P6zniej
trafita do szpitala z zakazeniem uktadu
moczowego, gdzie sie okazato, ze ma
refluks pecherzowo - moczowodowy. Gdy
miata p6t roku, rozpoznano zapalenie opon
mozgowych. W wieku 10 miesiecy u corki
doszto do zakazenia sepsa, gdybysmy do
szpitala trafity pét godziny pézniej, Wiktoria
juz by nie zyta. Po sepsie mata rozwijata sie
z niewielkim opdznieniem. Do 1 roku zycia
Wiktoria rozwijata sie w miare normalnie,
stawiata pierwsze kroki. W miedzyczasie
zdiagnozowano u niej dzieciece porazenie
moézgowe, a gdy miata dwa lata, jeszcze
padaczke. Podczas kontroli szpitalnych
u corki wykryto szmery w sercu, ktére, jak
pdzniej sie okazato, byty objawem ASD,
czyli ubytku przegrody miedzyprzed-
sionkowej serca. W tym samym roku Wik-
toria zostata zoperowana. W wieku 5 lat
corka zachorowata na ciezkie zapalenie
ptuc, pomimo podawania tlenu i antybio-
tykdw jej stan sie pogarszat - trafitySmy na
OIOM. Wiktoria miata niewydolnos¢ kraze-

niowo-oddechowa, przez trzy dni byta
w $pigczce farmakologicznej, a przez
tydzien oddychat za nig respirator. Wtedy
lekarze zdecydowali, ze zatoza jej rurke
tracheotomijna. 12 pazdziernika 2016 roku
lekarze zdecydowali, ze zatozg u Wiki PEG-a
tj. zywienie dojelitowe (patrz str. 6).
Wszystko potoczyto sie bardzo szybko, od
kiedy tylko wysztySmy z OIOM-u. Wczesniej
odsytane bytysmy od szpitala do szpitala.
Po pobycie w Szpitalu Bielariskim na OIOM-
ie, trafitySmy na trzy miesiace pod opieke
Warszawskiego Hospicjum Dzieciecego,
gdzie stwierdzono, ze cérka nie kwalifikuje
sie do tej placowki. W styczniu 2018 r. tra-
fitySmy do szpitala Bielanskiego i tam nasz
ulubiony doktor zaproponowat skierowa-
nie Wiktorii pod opieke Domowego Hospi-
cjum Dzieciecego Promyczek z Otwocka.
Pod opieka ,Promyczka” jestesmy od maja
2018 roku. Wiktoria karmiona jest piec razy
dziennie. Rano i wieczorem trzeba oczysci¢
rurki od zywienia. Pojawiaja sie réwniez
trudnosci z PEG-iem, czasami rurka sie
zapycha, wtedy trudno jest ja odetkac.
Codzienna pielegnacja PEG-a polega na
czyszczeniu rurki, potem smarowaniu oko-
licy gastrostomii np. linomagiem, czesto
zmieniamy te masci. Na poczatku czesto
zdarzaty sie jakie$ zaczerwienienia, wysy-
pka, wiec docelowo zmieniono nam rurke
nainny ,silikon”. Obstug i pielegnacja PEG-
a nie jest prostg sprawa. Pierwszy, ktéry
miaty$my, trzeba byto czesto czys$cié. Po p6t
roku zaczeta sie psuc koncéwka. Musia-
tySmy raz na dwa miesigce jezdzi¢ do
szpitala, gdzie nam to z powrotem zakta-
dali, wymieniali koncéwke. Wida¢, kiedy
koncéwke trzeba wymienié, bo jedzenie
»~wychodzi z boku”, przetrawione. Gdy sie
karmi, to widaé, ze troche np. wody wyla-
tuje. Wiktoria, jak kazde dziecko, tapie
roznego rodzaju infekcje, jednak przy jej
schorzeniach, przechodzi je duzo ciezej.
Obecnie rzadko kiedy wspomagamy sie
tlenem, pojawity sie nawet plany wyjecia

tracheotomii. Wiktoria uczeszcza do szkoty,
specjalnego osrodka. Na zajecia jezdzimy
dwa razy w tygodniu na péttorej godziny.
Ma muzykoterapie, rehabilitacje, zajecia
logopedyczne, rézne zajecia dla dzieci
niepetnosprawnych. Wiktoria bardzo lubi
tam chodzié. JesteSmy tam juz z pie¢ lat. Na
zajecia do szkoty idziemy na piechote, albo
dojezdzamy tramwajem. To tylko cztery
albo piec przystankow, wiec gdy jest ciepto,
chodzimy na piechote. Wiki lubi muzyke,
lubi majsterkowac, bawi¢ sie samocho-
dami. Gdy ulicg przejezdza motor, to oglada
sie za nim. Gdy jaki$ stoi zaparkowany, to
ona musi go obejrze¢ doktadnie. Na szcze-
Scie, odkad jestemy pod opieka Domo-
wego Hospicjum Promyczek, gdy Wiki
choruje, to nie jest juz nigdy w takim ztym
stanie, ze trzeba jechad do szpitala. Od
poczatku wspétpracy z ,,Promyczkiem”
nie bytysmy z zadnego powaznego
powodu w szpitalu, tylko na wizytach
kontrolnych. Pomimo wielu schorzen
i ograniczen, 8-let-nia juz Wiktoria jest
radosnym dzieckiem, ktére nie poddajesiei
maogromna wole zycia.

Mama Wiktorii

JESLI CHCESZ POMOC, WPISZ

KRS: 0000336442
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PEG

PEG - CZYM JEST ZYWIENIE DOJELITOWE

W opiece dtugoterminowej nad pacjentem
bardzo wazne jest dostarczenie dobowego
zapotrzebowania pokarmu. Niestety u dzie-
ciczesto jest ztym problem. Przyczyny tego
s3 bardzo rézne, dlatego rodzice czesto
namawiani sg na zywienie dojelitowe. Pro-
pozycjata budzijednak panike i wiele obaw
u opiekundéw dzieci. Zywienie dojelitowe to
jedna z form leczenia zywieniowego, pole-
gajaca na dostarczeniu do organizmu
wszystkich substancji odzywczych inna
droga niz doustna. Tego rodzaju forme
zywieniowa prowadzi sie w warunkach
domowych u pacjentéw, u ktérych zywienie
doustne jest niemozliwe lub niewystar-
czajace. Taka opieke sprawuja specjalisci
dietetycy w Poradniach Zywieniowych.

Rodzice czesto $wiadomie odraczaja czas
zatozenia gastrostomii, poniewaz petni sa
obaw. Boj3 sie, ze dziecko bedzie miato
dziure w brzuchu, bedzie je to bolato, nie
bedzie mogto juz jes¢ doustnie, zmieni sie
ich zycieinie beda mogli by¢ rehabilitowani
oraz najwazniejsze: czy oni jako rodzice
poradza sobie z tym. Wokét tego tematu
narastaja mity.

Gastrostomia jest sztucznie wytowiona
przetoka w brzuchu, ktéra umozliwia
podanie pokarmu bezposrednio do
zotadka, pomijajac goérny odcinek
pokarmowy tj. jame ustng i gardto.
Ten sposéb karmienia stosuje sie wow-
czas, gdy zywienie doustne nie jest wy-
starczajgce do zaspokojenia zapotrze-
bowania na substancje odzywcze. Skraca
sie takze czas karmienia, ta forma daje
mozliwo$¢ oceny ilosci przyjmowanego
jedzenia, umozliwia takze podawanie
lekow.

Zywienie dojelitowe ma bardzo szerokie
zastosowanie i nie ogranicza sie do konkre-
tnejjednostki chorobowej, czy wieku. Obej-
muje sie nim zaréwno niemowleta, dzieci,
osoby mtode i starsze. Moze byé stoso-
wane przez okre$lony czas, moze by¢ wspa-
rciem karmienia doustnego. Z zywienia
dojelitowego korzystaja pacjenci zaréwno
aktywni, jak i lezacy. Zgtebnik nie stanowi
dla dzieci przeszkody w zabawie, pozna-
waniu otoczenia, uczeszczania do szkoty,
a takze kluczowej dla nich rehabilitacji,
a wrecz j wspiera, poniewaz prawidtowo
odzywiony organizm lepiejsie rozwija.

Zabieg wytonienia gastrostomii trwa od 15
do 20 minut i odbywa sie w znieczuleniu
ogblnym lub miejscowym w warunkach
szpitalnych. Podawanie pokarmu przez
PEGa zwykle rozpoczyna sie nastepnego
dnia po zabiegu. Pierwszym PEGiem zakta-
danym jest PEG tzw. parasolkowy lub
balonikowy - to s3 sposoby umocowania
gastrostomii w ciele. Po czasie wygojenia,
czesto wymieniany jest na niskoprofilowy,
ktory okreslany przez rodzicdw jest jako

sklapka” w brzuchu. Jesli ten pierwszy nie
stanowi zadnych problemdéw, to czesto
rodzice nie wymieniaja go i stuzy latami.

Pacjent z zatozong gastrostomiga trafia pod
opieke Poradni Zywieniowej i zostaje wciag-
niety do programu zywieniowego. Szcze-
gétowego instruktazu jak postepowaé przy
prowadzeniu zywienia domowego, udzielic
powinien kazdemu pacjentowi zespot
zywieniowy. To on dobiera, wylicza zapo-
trzebowanie kaloryczne i energetyczne
mieszanek przemystowych, indywiualnie
dlakazdego pacjenta.

Poradnie Zywieniowe dostarczaja do do-
méw pacjenta diete przemystowa. R6zno-
rodno$¢ mieszanek jest bogata, zespo6t
zapewnia rowniez catg strone techniczna
zwigzang z zywieniem. Oprdcz jedzenia zao-
patruje rodziny w sprzet i Srodki pielegna-
cyjne.

Problemy zwigzane z zywieniem moga
pojawi¢ sie przy nieodpowiedniej pieleg-
nacji, jak i nieodpowiedniej dbatosci o ga-
strostomie. Odpowiednie dbanie o zgtebnik
znacznie zmniejsza ryzyko pojawienia sie
problemdw z nim zwigzanych, ktérych jed-
nak nie mozna catkowicie wykluczy¢.

Mozliwe niedogodnosci to:

- Zatkanie zgtebnika

- Wypadniecie zgtebnika

- Mechaniczne uszkodzenie gastrostomii
- Przeciekanie diety

- Uczucie dyskomfortu

- Zakazenie lub podraznienie skory

Bezposrednio po wytonieniu gastrostomii,
przetoka potrzebuje okoto 14 dni na wygo-
jenie sie. Doktadna pielegnacja, przestrzeg-
anie zasad aseptyki i antyseptyki redukuje
ryzyko infekcji i podraznien. Opatrunek przy
gastrostomii nalezy wymieniac codziennie.

Do pielegnacji skéry przetoki we wczesnej
fazie gojenia nalezy stosowal ptyny przy-
spieszajace gojenie: Octenisept lub Prontos-
an. Po zakonczeniu procesu gojenia w wa-
runkach domowych, toalete nalezy wyko-
nywac dwa razy dziennie woda z mydtem,
doktadnie osuszaé okolice i zabezpieczyé
gazikiem przed odgnieceniem na skorze.
Dwukrotnie w ciggu tygodnia nalezy prze-
my¢ okolice Octeniseptem. Nie nalezy stoso-
wac ptyndw zawierajacych jodyne, ponie-
waz moga zniszczy¢ zgtebnik. Kremy i talki
uszkadzaja zgtebnik i powoduja niekiedy
podraznienia skory, a w konsekwencji stan
zapalny. Czasami wokoét gastrostomii nara-
sta ,,dzikie migso” - jest to ziarnina, ktdra
powinna by¢ przypalona lub usunieta.
W tym celu nalezy skontaktowac sie z leka-
rzem lub Poradnig Zywieniowa. Zaczerwie-
nienie i podraznienie skory wokét PEGa jest
nieodzownym elementem podczas nie-

...bo kazdy dzien jest najwazniejszy.

szczelnosci okolicy gastrostomii. Tresé po-
karmowa z sokami zotadkowymi przecieka
drobng szczeling, dziatajagc draznigco na
skore. W takich sytuacjach nalezy zwiekszy¢
pielegnacje. Nie wolno dopuszczaé, by
wokot PEGa skéra byta mokra - powoduje to
maceracje naskérka i prowadzi do stanu
zapalnego. Nalezy czesciej wykonywac toa-
lete, zabezpieczac okolice gazikami absor-
bujacymi wilgo¢ i nattuszczac skdre mascia-
mi.

Zgtebnik nalezy obracac o 180 stopni oraz
delikatnie wsuwac¢ i wysuwaé - najlepiej
podczas mycia. Zapobiega to przyrosnieciu
gastrostomii do $ciany zotadka. Dysk
mocujacy trzeba dopasowaé za kazdym
razem, gdy pacjent przybierze lub straci na
wadze. Gdy pacjent ma zatozony zgtebnik
z balonikiem mocujacym (G-tube) nalezy
regularnie sprawdza¢ ilo$¢ ptynu w balo-
niku, gdyz utrzymuje on gastrostomie
w odpowiednim miejscu. Nadmierna aktyw-
no$¢ lub wzmozone napiecie u pacjentéw
powoduje czasami wypadniecie gastro-
stomii. Dlatego tez, nalezy mie¢ w poblizu
cewnik Foleya lub gastrostomie zapasowa
tego samego rozmiaru.

Podawanie diety domowej lub konsystencja
lekéw czasami przyczyniaja sie do zapcha-
nia gastrostomii. W takiej sytuacji nalezy
zgtosié sie do Poradni Zywieniowej lub sa-
modzielnie wymieni¢ PEGa.

Gastrostomia nie zawsze stuzy do celéow
zywieniowych. Ma ona réwniez zastoso-
wanie odbarczajgce podczas dyskomfortu
(wzded, uczucia petnosci, stabego trawienia
i dolegliwosci bélowych zotadka).

Odpowiednio prowadzone zywienie dojeli-
towe moze pomdc w redukgji stresu i zmart-
wiei zwigzanych z brakiem mozliwosci
przyjmowania positkéw doustnie i konie-
czno$cig codziennych potrzeb zywienio-

wych.
Anna Mazek
Pielegniarka DHD Promyczek

,/Gastrostomi5 parasolkewa




Anto$

ANTOS - ZAPLANOWANY, WYCZEKANY, UPRAGNIONY SYNEK

Kiedy dowiedziatam sie, ze spodziewam sie dziecka, a potem jeszcze przez kolejne dtugie 6 miesiecy, czutam sie kwitngco
- absolutnie w petni sit, z mnéstwem energii i Swiethym samopoczuciem. Wszystkie potrzebne badania wychodzity bardzo dobrze,
bez zadnych oznak tego, z jakim ciezarem chorob przyjdzie sie Antosiowi zmierzyc.

Pierwsza rysa na szkle mojej bezproble-
mowej cigzy pojawita sie w 6 miesigcu, po
powrocie z naszego, jak sie pdzniej okazato,
ostatniego beztroskiego weekendu nad
morzem. Moja czujno$¢ wzbudzit fakt, ze
w krétkim czasie méj brzuch bardzo sie
powiekszyt i zaczetam odczuwac co$ w ro-
dzaju bélu, dyskomfortu, niekiedy lekkich
skurczy - dla pewnosci posztam na kon-
trolne badanie USG do zaufanego lekarza,
gdzie na krétko uspokoitam sie, styszac, ze
mam nieco zwiekszong ilo$¢ wéd ptodo-
wych, ale nie ma powodu do nerwdw.
Szybko jednak okazato sie, ze ilos¢ wod ros-
nie w zastraszajacym tempie, natychmiast
zostatam wystana do szpitala na kontrolne
KTGi...tamjuzzostatam do dnia porodu.

Na badaniu okazato sie, ze mam regularne
skucze porodowe, ktérych ja nie czutam
i nie bytam $wiadoma. Zostatam przyjeta
na oddziat, gdzie podtagczono mi tokolize
hamujaca skurcze, KTG na cata dobe i roz-
poczeto dochodzenie zrddta problemu.
W ciagu tego miesiaca moj brzuch urdst tak
mocno, ze w kofcu zdecydowano sie na
przeprowadzenie amnioredukgji i finalnie
usunieto mi podczas zabiegu 2 litry wdd
ptodowych. Na oddziale przebadano mnie
wzdtuz i wszerz, wykluczono zaro$niety
przetyk, rozszczep podniebienia i szereg
innych podejrzen, zostawiajac mi nadzieje,
ze jednak wszystko jest w porzadku. Pod-
czas jednego z super doktadnych badan
USG, ktére przeprowadzata pani doktor
spoza oddziatu szpitala, nagle pojawito sie
nowe podejrzenie - zesp6t Downa. Pobrano
mi wody ptodowe, aby sprawdzic te podej-
rzenia, jednak i one okazaty sie by¢ nie-
prawdziwe.

Antek urodzit sie 8 czerwca 2016 - na sale
porodowa jechatam z nadzieja, ze skoro
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zadne z dziesiatek wykonanych mi badan
nie wykryto problemu u mojego dziecka, to
wszystko bedzie w porzadku. Pordd byt
bardzo szybki, Antek dostat 7 i 9 punktéw
w skali Apgar, zaptakat, wzietam go na
chwile na rece i... kilka sekund pdzniej czar
pryst. Okazato sie, ze nic nie jest w porza-
dku, Antek nie oddycha i trzeba jak naj-
szybciej przewiez¢é go na oddziat neona-
tologii.

Kolejne godziny, dni, tygodnie pamietamy
z mezem jak przez mgte. Obydwoje dziata-
lismy wtedy na autopilocie, w trybie ,,prze-
trwac i sie nie zatamacd”. Co chwile dosta-
wali$my kolejne zte informacje dotyczace
stanu zdrowia Antka. W szpitalu $w. Anny
na Karowej, gdzie przyszedt na $wiat, udato
sie ustali¢, ze Antek ma rozlegte zmiany
neurologiczne, wskazujace na powazne
niedotlenienie (do tej pory zadajemy sobie
pytanie: ‘kiedy mogto do niego doj$¢?
Podczas mojego miesiecznego pobytu
w szpitalu gdzie bytam monitorowana
prawie 24h/dobe? Podczas 15 minutowego,
bezproblemowego porodu?). W pierwszych
dobach swojego zycia, Antek dodatkowo
dostat obustronnego wylewu krwi do
mozgu, Ill stopnia, co jeszcze pogorszyto
obraz neurologiczny. Mijat czas, a Antek
wcigz nie byt w stanie oddycha¢ samo-
dzielnie, kolejne préby odtaczenia go od
respiratora konczyty sie niepowodzeniem.
Rozwigzaniem problemu miata by¢ ope-
racja serca, pierwsza operacja W zyciu
naszego syna. Niestety okazato sie, ze nie
przyniosta zamierzonych rezultatéw i tym
samym ostatecznie roztozyta rece lekarzy
naKarowej.

W krétkim czasie zostaliSmy przetrans-
portowani do Centrum Zdrowia Dziecka,
gdzie potozono nas na oddziale intensy-

hospicjumpromyczek.pl

wnej terapii noworodka. To byt dla nas ko-
lejny szok i kolejna forma przyspieszonej
szkoty zycia. Anto$ wciaz lezat w inkuba-
torze, pod plataning rur i innych medycz-
nych pomocy, jednak wreszcie moglismy go
dotkal, przytuli¢ i faktycznie przy nim
poby¢. Spedzalismy u Antka cate dnie,
w tym czasie przeszedt dziesiatki badan,
konsultacji, wielokrotnie zmieniano mu
sposéb leczenia i w koricu jego stan odde-
chowy zaczat sie poprawiac. Ostatecznie
przeszedt na wtasny oddech i to byt dla nas
w tamtym momencie krok milowy. Oczy-
wiscie krok, ktéry dalej nie rozwigzywat
wszystkich probleméw. Podczas badan
okazato sie, ze Antek ma wade serca,
epilepsje, problemy z watroba, ogromne
problemy z jedzeniem i przetykaniem,
wiotkie miesnie, a komory mézgowe, ktére
na skutek wylewu sie powiekszyty, nie maja
zamiaru wraca¢ do swojego naturalnego
rozmiaru. W komorach wciagz gromadzit sie
nadmiar ptynu moézgowego, ktéry trzeba
byto usuwaé. W zwigzku z tym zdecydo-
wano sie na zamontowanie zastawki doko-
morowo-otrzewnowej, ktéra sama na
biezaco kontroluje poziom ptynu w komo-
rach. W CZD zaczety sie réwniez bezowocne
poszukiwania zespotu genetycznego, ktory
mogtby odpowiadaé na przynajmniej czesc
pytan dotyczacych tego, co dzieje sie z na-
Szymsynem.

Taki byt nasz start. Po trzech miesigcach
wyszlismy do domu ‘zaleczen?’, ‘w stanie
stabilnym’, jednak bez doktadnej diagnozy
ttumaczacej wszystkie problemy, podta-
mani psychicznie i totalnie zagubieni.
Mtodzi rodzice, kompletnie bez doswiad-
czenia, z chorym dzieckiem. Chorym nie
wiadomo na co. Nasz domowy ‘spokdj’
niestety nie trwat dtugo. Tuz po powrocie




Antek znowu zaczat pogarszaé sie odde-
chowo, spadki saturacji byty coraz czestsze
icorazwieksze. Pulsoksymetrjuzdawno byt
naszym dobrym przyjacielem, jednak teraz
stat sie niezbedny i dzwonit raz po raz
kazdego dnia. Przestraszeni pojechalismy
do Szpitala Pediatrycznego WUM i tam spe-
dzilismy kolejne dwa tygodnie, leczac ‘za-
palenie ptuc’, ktérego, jak pézniej miato sie
okazad, prawdopodobnie nigdy nie byto. Po
dwéch tygodniach, kiedy ogdlny obraz
Antka nieco sie poprawit, postanowiono
wypisa¢ nas do domu z obietnica, ze od-
dech bedzie sie jeszcze poprawiat w miare
uptywu czasu. Tu tez dostaliSmy pierwsze
informacje natemat Domowego Hospicjum
Promyczek, jednak w tamtym okresie
byliSmy jeszcze petni nadziei, ze wszystkie
problemy Antka wyparuja i taka fachowa
pomoc nastate nie bedzie mu potrzebna.

Kolejny wspdlny powrdt do domu znowu
okazatsie falstartem, bo oddech zamiast sie
polepszaé, pikowat w dét. Kiedy doszto do
tego, ze majac maseczke z tlenem przy twa-
rzy Antek dalej niedomagat oddechowo,
wrocilismy do SPDSK i zaczeliSmy praw-
dziwa wycieczke po oddziatach. Od szeregu
badan na pulmunologii, przez cewniko-
wanie serca na kardiologii, az po finat na
0OlOMie. Wiele drobnych probleméw Antka
udato sie nam tutaj nazwad, ustabilizowad,
podleczyé. Antek przeszedt kilka kolejnych
operacji, jednak problemy oddechowe sie
nie zmniejszaty, dlatego zadecydowano
o zatozeniu tracheotomii do gardta. Ten
trudny krok okazat sie dla nas prawdziwym
wybawieniem, bo dopiero tracheotomia
pozwolita Antkowi na swobodny oddech
i wypisanie nas do domu. Po tym dtugim
i trudnym pobycie wiedzieliSmy juz, ze czas
przestac sie oszukiwac i przyjac¢ do wiado-
mosci, ze naprawde fachowa, stata pomoc
bedzie nam niezbedna. Wtedy wtasnie zo-
stalismy przyjeci do Domowego Hospicjum
Promyczek i zaczeta sie nasza wspdlna
droga, ktératrwa do dzis.

Wierze, ze w zyciu nie ma przypadkéw i pe-
wne osoby, albo cate grupy ludzi staja na
naszej drodze z konkretnego powodu.
Dzieki Bogu i Opatrznosci, my spotkaliSmy
ogrom serdecznych, cieptych oséb chca-

O
(o)

cych nam poméc. Cate szczescie, trafilismy
réwniez na hospicjum Promyczek, bez
ktérego nie wiem co bySmy poczeli.

Poczatkowo stowo hospicjum nam wszy-
stkim kojarzyto sie jedynie z miejscem
smutnym, trudnym, takim, ktére kazdy
wolatby unikaé. W praktyce jednak Promy-
czek odczarowat to wrazenie. Oczywiscie,
misja z ktéra mierzy sie Promyczek jest
wymagajaca, a podopieczni potrzebuja
ogromu wsparcia, jednak atmosfera jest
niezwykle ciepta. Przekonaliémy sie juz
niejednokrotnie, ze to wtasnie wsparcie, to
nie jedynie puste obietnice, a fakt. Wiemy,
ze poza standardowymi wizytami piele-
gniarskimi dwa razy w tygodniu i jedna
wizytg lekarska w miesigcu - w kazdej
chwili, o kazdej porze dnia i nocy mozemy
zadzwonic i podzieli¢ sie watpliwosciami,
porozmawia¢ i finalnie otrzymac porade,
jak dalej dziata¢. Zaden problem nie jest
traktowany jako btahy i niewazny, nic
nie jest odktadane na pézniej. Ta swia-
domosé, ze jest miejsce, do ktérego
zawsze mozna sie zwréci¢, daje nam
niezwykty spokoj na co dzien.

Promyczek to dla nas réwniez dodatkowa
godzina rehabilitacji, to takze pomoc
psychologa, to szereg inicjatyw majacych
umili¢ codzienne zycie Antka. Podopieczni
Promyczka nie sg traktowani jak pacjenci
‘do odhaczenia z listy’. My osobiscie czuje-
my sie bardzo zaopiekowani, hospicjum
pamieta o Antku podczas mikotajek
i w dniu dziecka, kiedy dostaje drobne upo-
minki. To wszystko jest niezwykle budujace
i potrzebne w naszej stodko-gorzkiej co-
dziennosci.

Wspdlna droga z Antkiem jest wyboista
i nigdy nie wiemy co sie czai za zakretem.
P6ki co, wiemy, ze jesteSmy rodzicami dzie-
cka wyjatkowego - 3,5 roku naszego do-
tychczasowego zycia to podréz pomiedzy
szpitalami, poradniami i gabinetami reha-
bilitacji. Diagnoza na dzien dzisiejszy to
mézgowe porazenie dzieciece cztero-
konczynowe, epilepsja, zaburzenia odde-
chowe, neurologiczne, problemy ze wzro-
kiem, wiotkos¢ miesni, a takze choroba
genetyczna Cantu-horobazgatunku ‘jakim

...bo kazdy dzien jest najwazniejszy.

Anto$

cudem’. Taka na ktéra dotychczas, od czasu
jej odkrycia i nazwania chorowato do tej
pory 40 0sdb na catym Swiecie.

Czasami trudno sobie wyjasni¢ dlaczego
co$ nas doswiadcza, tak byto i w naszym
przypadku - te pytania ‘Dlaczego?’ i ‘Po co?’
do dzisiaj czesto pojawiaja sie w naszych
gtowach. Mysle jednak, ze dzieki ogromne-
mu wsparciu rodziny, przyjacit, ale tez
przypadkowych ludzi dobrej woli - udato
sie nam odnalez¢ w codziennosci. Dzisiaj
staramy sie, na ile to mozliwe, zy¢ ‘nor-
malnie’. Wspdlnie spedzamy czas, mamy
ulubione zabawy, zarty, ktére tylko my
rozumiemy. Pokazujemy Antkowi nasze
ulubione zakatki Polski. Celebrujemy kazda
chwile i wspédlne $wieto. Doceniamy to, co
mamy,amamy wiele.

Rodzice Antosia

Przekaz podatku...
KRS: 0000336442

Dzieki srodkom zebranym z 10/0, mozemy zapewni¢ naszym
podopiecznym sprzet niezbedny do codziennego funkcjonowania.
Dziekujemy wszystkim, ktorzy oddali 1% dla Promyczka

i prosimy o dalsze Panstwa wsparcie.



Krystian

KRYSTIAN - ZYCIE Z MUKOWISCYDOZA

Krystian urodzit sie w lipcu. Wszystko byto w porzadku. Na poczatku nie byto zadnych objawéw choroby.

Jego siostra chorowata na mukowiscydoze. Krystian, z uwagi na ten fakt, od samego poczatku byt badany pod tym katem.
Niestety, w pierwszym miesigcu zycia u Krystiana wykryto wtasnie mukowiscydoze (patrz str. 11), mutacje delta f508.
Zaczeto sie leczenie.

Do szpitala trafilismy bodajze w trzecim
miesigcu zycia Krystiana. To akurat byto
w tym samym czasie, kiedy cérka tez Zle
sie czuta. To byty jej ostatnie dni. Ostatnie
trzy miesiace spedzita z Krystianem. To byt
trudny czas. Krystian dwa tygodnie po
Smierci siostry, z uwagi na zaostrzenie
objawéw choroby ponownie trafit do
szpitala. Po tygodniu okazato sie, ze
zamiast poprawy po antybiotykoterapii,
jeszcze bardziej sie pogarszato. Krystian
zaczat sinieé, dostawat tlen. Po dwdch
tygodniach leczenia na oddziale trafit na
OIOM. Spedzit tam okoto pieciu dni. Méwili
mi, ze juz nie ma szans dla Krystiana, bo
jego ptuca sa strasznie wyniszczone.
Jednak walczyliSmy. Syn spedzit piec dni
pod respiratorem, potem troche jego stan
zaczat sie poprawiad. Krystian byt przez ten
caty czas na piersi, pokarm S$ciggatam.
Pozwolili mi przenocowac z nim w insty-
tucie. Donositam pokarm do Krystiana.
Pielegniarki karmity go przez sonde. No
i jako$ wyszedt z tego. Po tym trudnym
okresie co jaki$ czas jezdziliSmy na kon-
trole, to byty czeste pobyty w szpitalu.
Krystian juz nie miat zyt, byt tak poktuty.
Gdy bylismy w szpitalu w Siedlcach, to nie
dawali sobie rady. Skierowali nas do
Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie na
zatozenie Vascuportu. Dzieki temu byto
troche lepiej z tymi dojsciami. Co szes$é
tygodni jezdzilismy na przeptukanie do
Instytutu Matki i Dziecka. Codziennie byty
inhalacje, kamizelka. Co raz co$ docho-
dzito z biegiem czasu. Na poczatku byto
oklepywanie. Dochodzity tez rehabilitacje.
Krystian tez za jaki$ czas ztapat infekcje
grzybicza na ptucach. To byt taki zty czas
dla nas, przede wszystkim dla Krystiana.
Czesto chorowat, przezdtugiczas dostawat
sterydy. One sprawiaty, ze miat wysoki cu-
kier. Potem dostawat insuline, bo miat
poczatki cukrzycy, kolejna choroba. Dtugo
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to leczyli$my, okoto dwéch lat. Po odsta-
wieniu sterydéw troche zaczeto sie to
normowac, polepszaé. Jak juz sie popra-
wito, to potrafilismy byc tylko trzy razy do
roku w szpitalu. To byt lepszy czas dla nas,
dla Krystiana, zyty mu sie zregenerowaty.
Byto troche lepiej, ale to nie trwato dtugo.
Co i rusz pojawiaty sie jakie$ ,niespo-
dzianki”. Gdy Krystian poszedt gdzies, np.
do szkoty, to ztapat choroby i pojawiata sie
nastepnainfekcjaorazwizyta wszpitalu.

Od stycznia 2019 r. Krystian dostat miat
infekcje grzybicza. Po dtuzszym czasie wy-
magat catodobowej tlenoterapii. Czut sie
gorzej. Miat bezdechy. Mowit, ze brakuje mu
powietrza. Obecnie jest lepiej, ale ptuca juz
ma wyniszczone tak, ze czasami tez potrze-
buje tlenu. Leczymy grzybice, bierze leki,
jednak wiadomo, jak to jest przy mukowi-
scydozie. Choroba postepuje. Krystian jest
takim dzieckiem, ktéremu wszystko trzeba
podac do buzi, podaé leki, zeby nigdzie ich
nie zostawit, nie zapomniat. Tak samo jest z
inhalacjami. Z rehabilitacjg tez jest ciezko.
Zeby podaé nebulizator. Krystian ma tru-
dny charakter. Gdy nikogo nie ma w po-
blizu, to on sobie to wszystko odpuszcza, bo
mdwi, ze mu to nie pomaga. Méwi: ,Mamo
ja caty czas robie inhalacje i to wszystko
i choroba caty czas postepuje”. Byto tak, ze
gdy Krystian byt sam w szpitalu, to z nikim
nie chciat rozmawiaé, nie chciat nawet do-
pusci¢ do siebie rehabilitantéw. Z leka-
rzami tez nie chciat rozmawiaé. Zamknat
siew sobie. Byto to trudne dla niego do tego
stopnia, ze popadt w depresje. Krystian nie
miat apetytu, nie jadt, tracit na wadze.
Zapadta decyzja o zatozeniu PEG-a, zywie-
nia pozajelitowego. Wprowadzenie PEG-a
na poczatku byto bardzo trudna rzecza,
w ogole nie chciat sie na to zgodzié. Kiedy
pojechaliSmy do CZD do gastrologa i pani
doktor mu zaproponowata, juz nawet
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umowita wizyte, ale on takiej histerii dostat,
zaczat sie ptacz i krzyk. Nie chciat sie daé
zbadad. Na wizycie bylismy z podtgczonym
przeno$nym koncentratorem tlenu i w zto-
$ci Krystian pozrywat sobie to wszystko. Po
wielu rozmowach z pielegniarkami, leka-
rzami z hospicjum, wreszcie sie zgodzit.
Powiedziat: ,Mamo, szkoda, ze ja sie wcze-
$niej na to nie zgodzitem, ja jeszcze bytem
wtedy maty i niemadry, a teraz zrozum-
iatem, ze to bytoby na moja korzysc”.

Krystian ma edukacje domowa. W minio-
nym roku, tak naprawde Zzadnej pani
nauczycielki nie byto u niego, bo on byt
przez dtuzszy czas w szpitalu. Nasz kazdy
dzien wyglada podobnie, rano musi wstac
wczesniej niz réwiesnicy, pomimo indywi-
dualnego nauczania w domu. Najpierw
rehabilitacja, podczas ktdrej bierze leki
wykrztusne. Nastepne sg wziewy, pdzniej
inhalacje. Po nich praca nad wdechami,
nastepnie jeszcze kamizelka oscylacyjna,
po niej inhalacja z antybiotyku. Tak
wyglada kazdy poranek. W ciggu dnia
robimy tylko kamizelke i drenaz Aerobika.
Na wieczdr sa takie sameinhalacje jak rano.
Okoto 21 podtaczamy sie pod pompe
Zywieniowa, w miedzyczasie zje jeszcze
kolacje. Zdarza sie nieraz, jak ma juz
pompe, ze jeszcze chce jes$é, zalezy jak
mu odpowiada. Podtacza sie pod te pompe,
przychodze do niego jeszcze podawac
w nocy enzymy trawienne, zeby jako$
funkcjonowat. Nie wiemy jak dalej to be-
dzie, czy bedzie miat zwiekszane dawki
zywieniowe.

Moja starsza cérka urodzita sie w 2000
roku. Chorowata na mukowiscydoze. Zma-
rta w wieku siedmiu lat. Krystian miat
woéweczas trzy miesigce. Teraz ma 12. W paz-
dzierniku 2019, doktadnie jedenastego, mi-
neta 12 rocznica $mierci corki. Moze le-
czenie teraz jestinne. Leczenie corkito byto
co$ okropnego. Patrzytam na to, co prze-
chodzita i nie mogtam jej poméc. Nie wia-
domo, co zrobi¢ w takich momentach. Czto-
wiek chciatby przerzuci¢ to na siebie, ale
niemoze.

Widze, ze medycyna sie zmienia, postepuje.
Co$ nowego dochodzi w leczeniu. Sa
wieksze mozliwosci. Kiedy$ byto tylko
oklepywanie...

Krystian ma juz bardzo zniszczone ptuca.
Boimy sie o kazdy jeden dzieri. Gdy byt maty
i zasypiat, byt zdrowy. Po pétgodzinie budzit
sie, miat straszna chrype. Siniat, widaé byto,
ze co$jestnietak. Pamietam, ze wstawatam
w nocy i sprawdzatam, czy oddycha. Bar-
dzo batam sie po tych przejsciach z corka.



Krystian najbardziej lubi gry komputerowei
jazde na rowerze. Czesto odwiedza go jego
kolega z sasiedztwa i gdy syn jest w lepszej
formie, to chtopcy spedzaja czas na dworze.
Krystian jest mitosnikiem $winek morskich,
pomimo przeciwwskazan zdrowotnych ma
u siebie w pokoju klatke ze swojg ukochana
Swinka. Opieka, karmienie i zabawa ze
zwierzeciem daje Krystianowi odskocznie
odjego chorobyicodziennosci.

W 2019 roku przy wspétpracy z Do-
mowym Hospicjum Dzieciecym Promy-
czek Krystiana odwiedzita aktorka
Marysia Debska, ktéra Krystian bardzo
polubit. Wspdlnie spedzony dzieh zao-
wocowat stata znajomoscig Krystiana
z aktorka. ,Byto super, poznatem troche
prace aktoréow. W sumie jak dowiedziatem
sie, ze bedzie aktorka u mnie, to mato
zawatu serca nie dostatem. Fajniesie

MUKOWISCYDOZA

Mukowiscydoza, nazywana takze zwitd-
knieniem torbielowatym, jest przewlekta
choroba dotyczaca gtéwnie uktadu pokar-
mowego i oddechowego. Jako choroba
uwarunkowana genetycznie, jest najcze-
Sciej wystepujaca choroba dziedziczona
autosomalnie recesywnie w naszej popu-
lacji. Taki sposéb dziedziczenia oznacza,
ze rodzice, ktérzy sg zdrowi, s nosicielami
wadliwego genu, nie choruja, ale majg 25%
ryzyka posiadania chorego dziecka. Réwnie
czesto choruja chtopcy, jak i dziewczynki.
Czestos¢ wystepowania mukowiscydozy
na $wiecie szacuje sie na 1:2500 - 1:5000,
w Polsce 1:2500 urodzonych dzieci. Co 25
osoba jest zdrowym nosicielem niepra-
widtowego genu.

Osoba chora na mukowiscydoze posiada
nieprawidtowy gen, ktéry koduje biatko
CFTR. Dochodzi do nieprawidtowej pracy
nabtonka wydzielniczego i produkcji nad-
miernie gestego $luzu. W efekcie dochodzi
do rozwoju postepujacej choroby drég
oddechowych, a takze objawéw z innych
narzadéw i uktadéw: trzustki, watroby,
gruczotéw potowych, uktadu rozrodczego
orazzatok obocznych nosa.

Objawy mukowiscydozy czesto pojawiaja
sie juz w pierwszych dniach zycia chorego
dziecka. Smoétka, czyli pierwszy stolec
noworodka, jest nadmiernie gesty i wyda-
lany przez noworodka p6zniej niz w przyp-
adku dzieci zdrowych. Zdrowy noworodek
powinien oddaé smotke w ciagu pierwszych
48 godzin swojego zycia, u dzieci chorych
na mukowiscydoze ten czas jest dtuzszy.
Dodatkowo w okresie noworodkowym
u dzieci chorych na mukowiscydoze czas
trwania zéttaczki jest dtuzszy niz u zdro-
wych noworodkdw.

rozmawiato. Marysia jest fajna. Polubita
tez moja Swinke” - méwi Krystian. W pa-
zdzierniku 2019 r. Marysia Debska zaprosita
Krystiana i jego mtodsza siostre na plan
zdjeciowy serialu ,,W rytmie serca”. Krystian
zwiedzit mobilng charakteryzatornie, gdzie
zostat przygotowany do wejécia na plan
zdjeciowy. Miat przyjemnos¢ przeéwiczyé
tekst nagrywanej sceny z Marysia, zasiadt
jako operator profesjonalnej kamery,
wspdlnie z siostra zajat rezyserskie sta-
nowisko i nadzorowat przebieg zdje¢, a na
koniec wizyty na planie zdjeciowym
Krystian miat niepowtarzalng okazje ze-
bra¢ autografy od aktoréw i ekipy. Ten
emocjonujacy dzien Krystian zakonczyt
na 30 pietrze PKiN. ,To najlepszy dzien
wmoim zyciu” - stwierdzit.

Rodzice Krystiana

Choroba drég oddechowych jest
gtéwnym problemem oséb chorych na
mukowiscydoze i odpowiada za naj-
ciezsze objawy oraz smiertelnosc.
Nieprawidtowy, gesty $luz zalega w dro-
gach oddechowych. Dochodzi do zasie-
dlenia drég oddechowych przez liczne
bakterie, czesto oporne na wiele doste-
pnych antybiotykdéw. Sprzyja to czestym,
nawracajacym infekcjom drég odde-
chowych. To, z kolei prowadzi do po-
wstania nieodwracalnych zmian, zaréwno
w obrebie oskrzeli, jak i w tkance $rdd-
miazszowej ptuc. Pojawia sie mokry,
produktywny kaszel, ktoéry towarzyszy
pacjentom przez cate zycie. Dodatkowo,
w 99% zajete sg takze zatoki oboczne nosa,
czesto stwierdza sie polipy, ktére wyma-
gajainterwencji chirurgicznej.

Kolejnym uktadem dziatajgcym niepra-
widtowo w przebiegu mukowiscydozy jest
uktad pokarmowy. Trzustka, juz w zyciu
wewnatrzmacicznym, nie produkuje wy-
starczajacej ilosci enzymdw trawiennych.
W efekcie dochodzi do zaburzen wchta-
niania wszystkich waznych dla prawidto-
wego funkcjonowania i wzrostu substancji
pokarmowych oraz witamin. Juz u niemo-
wlat obserwuje sie brak lub staby przyrost
masy ciata, nieprawidtowy rozwdj miesni
i tkanki podskdrnej, stolce ttuszczowe.
W pd6zniejszym wieku dochodzi do nawra-
cajacych zapalen trzustki, ktére powoduja
dalsza jej degradacje. Z czasem rozwija sie
cukrzyca typu |, ogniskowa marskos¢ wa-
troby, a u czesci dorostych pacjentéw gru-
czolakorak watroby.

Zaburzeniu ulega takze funkcja gruczotéow
potowych. Pot dzieci chorych na mukowi-
scydoze jest stony. Dziecite szybciejsie

Krystian

odwadniajg szczegdlnie w upalne i wilgo-
tnedni.

Mezczyzni z rozpoznana mukowiscydoza
najczesciej sa bezptodni. Spowodowane
jest to zaleganiem gestego $luzu w nasie-
niowodach oraz brakiem plemnikéw w na-
sieniu. Kobiety cierpig na zaburzenia mie-
sigczkowania i w zwigzku z zaleganiem du-
zej ilos¢ gestego Sluzu szyjkowego, moga
mie¢ problem z zajéciem w ciagze. Jednak
tylko ok.20% kobiet jest bezptodnych.

W zwigzku z duzg czestoscig wystepowania
mukowiscydozy w populacji polskiej od
1.07.2009 r. wszystkie noworodki urodzone
w Polsce objete sg badaniem przesie-
wowym w kierunku tej choroby. Krew na
bibute pobierana jest miedzy 3-6 dniem
zycia i wysytana do specjalnego labo-
ratorium. Badanie przesiewowe jest kilku-
etapowe. W razie nieprawidtowego wyniku
osrodek kontaktuje siezrodzicamidziecka.
Mukowiscydoze mozna rozpoznaé na pod-
stawie objawéw klinicznych (kryteridow
diagnostycznych).

Ztotym standardem w rozpoznawaniu
mukowiscydozy nadal jest test potowy.
Mozna go wykonacjuz u noworodka jednak
nie wczesniej nizw 3 tygodniu zycia.

Badania genetyczne pozwalajg na wykrycie
mutacji w genie CFTR. Nalezy jednak pod-
kresli¢, ze znalezienie mutacji, nie zawsze
wiaze sie z rozwojem objawdw klinicznych
choroby.

Mukowiscydoza jest choroba, ktéra zna-
cznie skraca dtugodé zycia. Sredni czas
zycia pacjentow z mukowiscydoza w Polsce
wynosi ok. 20 lat, na Swiecie ok. 40 lat.



Mukowiscydoza

Réznica ta zwigzana jest z pdzniejszym
wykrywaniem choroby (sytuacje poprawity
badania przesiewowe wykonywane od 10
lat), gorszym dostepem oraz organizacja
kompleksowej opieki wielospecjalistycz-
nej.

Leczenie mukowiscydozy w Polsce jest
wytacznie objawowe. Celem leczenia jest
spowolnienie postepu choroby oraz popra-
wa komfortu zycia pacjentow.

Dziatania s3 kompleksowe. Maja na celu
gtéwnie utrzymanie prawidtowego stanu

WOLONTARIAT

odzywienia, ewakuacje gestej wydzieliny
z drzewa oskrzelowego oraz walke z zaka-
zeniami.

Podstawg leczenia jest odpowiednio zbi-
lansowana dieta, suplementacja wita-
min oraz enzymow, codzienna, regular-
na rehabilitacja oddechowa: toaleta
drzewa oskrzelowego, liczne inhalacje
oraz, w razie zakazen, antybiotykote-
rapia.

W wybranych przypadkach mozliwe jest
wykonanie przeszczepu ptuc.

Od kilku w Niemczech pojawita sie opcja
leczenia przyczynowego. 6 lat temu wpro-
wadzono terapie modulatorami kanatéw
CFTR, co u wielu chorych, doprowadzito do
spowolnieniachoroby. Od okoto roku w taki
sposdb w Niemczech leczy sie takze dzieci
w wieku szkolnym, a od lutego 2019 r. takze
przedszkolaki. W odrdznieniu od leczenia
objawowego, leczenie celowe dziata na caty
organizm, na wszystkie narzady, w ktérych
jest biatko CFTR. Jest to leczenie, dzieki
ktéremu okres przezycia chorych z muko-
wiscydoza bedzie sie wydtuzat.

Dr Katarzyna Jabtoriska
Kierownik medyczny DHD Promyczek

Jezeli chcesz zostac wolontariuszem
zadzwon: 507 500 411 lub napisz promocja.promyczek@gmail.com

Piotr Kostrzewa Koordynator Wolontariatu DHD Promyczek

12 czerwca 2019 roku reaktywowana zostata grupa Wolontariatu dziatajgca przy Domowym Hospicjum Dzieciecym Promyczek.
Nasza grupa wolontariuszy wspierajgcych i koordynujacych dziatania hospicjum na koniec 2019 r. liczyta 20 oséb.

Co robimy? Czym sie zajmujemy? Wolontariat w Naszym Hospicjum zajmuje sie pomoca przy réznych imprezach jak np. koncerty, festyny
czy zbidrki publiczne. Jest to gtéwnie pomoc w postaci: kwestowania z puszka, dorazng pomocg podczas imprez, rozdawania gadzetow
zwigzanych z hospicjum, pomocy przy przetransportowaniu daréw, sprzetu oraz reprezentowanie hospicjum na zewnatrz.

PRACA DLA LEKARZA | PIELEGNIARKI!

Fundacja Domowe Hospicjum Dzieciece Promyczek w Otwocku
poszukuje lekarza i pielegniarki do pracy w hospicjum.
Praca na kontrakcie w godz. 09:00 - 15:30. Wymagane prawo jazdy i umiejetnos¢ jazdy
samochodem. Praca bardzo rozwojowa ze wzgledu na réznorodny przekréj pacjentéw.

Warunki wynagrodzenia do uzgodnienia z dyr. Pawtem Dobrzyrnskim

pod nrtel.: 509 731 513



ZYCIE PO STRACIE DZIECKA

Zaden rodzic nie powinien by¢ zmuszony
do ogladania $mierci wtasnego dziecka.
Zadnemu rodzicowi nie miesci sie nawet
w gtowie, ze musiatby przezy¢ co$ takiego.
Dla kazdego rodzica to najwieksza tragedia,
jaka moze kogokolwiek spotkac i wiek-
szo$¢ rodzicdw nie wyobraza sobie swojego
zycia po takiej tragedii. Niektdrzy nawet
deklaruja chec zakonczenia swojego zycia
tuz po ich dziecku. Nie inaczej byto w moim
przypadku. Bawigc sie ze swoim niespetna
rocznym synkiem, méwitem sobie w mys-
lach, ze jesli cokolwiek by mu sie stato, to
dalsze moje zycie nie bedzie miato sensu.
Zatamie sie, wpadne w depresje, albo cos
sobie zrobie. Niestety, w tej grze hazar-
dowej zwanej zyciem trzeba uwazac, co sie
mowi, bo los lubi od czasu do czasu powie-
dzie¢ ,sprawdzam”. Mnie pierwszy raz los
sprawdzit, gdy otrzymatem od lekarza
diagnoze choroby swojego syna: ztosliwy
nowotwoér mézgu, praktycznie bezrealnych
szans na wyleczenie. Oczywiscie wiekszo$¢
rodzicdw nie przyjmuje do wiadomosci, ze
jego dziecko nie bedzie wsrdéd tego 1%,
ktérym udato sie z tego wyj$é. Zaczyna sie
walka, ktéra na chwile odsuwa rozpaczi za-
stepuje ja nadzieja, ale po pewnym czasie
i nieskutecznym leczeniu przychodzi mo-
ment na kolejne sprawdzenie przez los,
kiedy rodzic musi podjaé najtrudniejsza de-
cyzje jaka ktokolwiek, kiedykolwiek bedzie
musiat podjaé, decyzje, aby pozwolic
swojemu dziecku umrze¢ i skupic¢ sie na
zminimalizowaniu jego cierpienia. Pozo-
staje tylko patrzenie jak dziecko gasnie
powoli i czekanie na ten najgorszy dzien w
zyciu, ktéry moze nadejdzie jutro, moze za
miesiac, a moze za pot roku. Do dzisiaj
zadaje sobie pytanie co jest gorsze, czy
nagta wiadomos$¢ o $mierci dziecka, czy
patrzenie na nie miesigcami ze $wiado-
moscia, ze umrze. Pewnie nie ma jak tego
oceni¢. Gdy w koncu nadszedt ten dzien,
dzien $mierci mojego synka, to para-
doksalnie, oprécz oczywistej rozpaczy,
pojawita sie tez pewna ulga. Tak, ulga, ze
synek juz nie cierpi, i ze skonczyto sie to
potworne napiecie towarzyszace ocze-
kiwaniu na to, kiedy $mierc¢ nadejdzie i czy
bedzie to juz dzisiaj, czy moze jeszcze nie.
Nie byto w tym momencie checi popet-
nienia samobdjstwa, tylko smutek, odro-
bina ulgi i co$ w rodzaju oszotomienia tym,
ze cztowiek nie do korica dopuszcza do
$wiadomosci to, co sie wtasnie wydarzyto.
Kolejne dni uptywaja na zatatwieniu wszy-
stkich formalnosci zwiagzanych z pogrze-
bem. Oczywiscie jest ciezko, smutno, ale
pewna lista zadan do wykonania odcigga
nieco gtowe od myslenia o tym, co sie stato.
Bardzo batem sie dnia pogrzebu. Batem sie
tego, jak zareaguje ja, moja zona, jakie
emocje beda sie w nas pojawiaty podczas
tego wydarzenia. Na szczescie jako$ przezy-
lismy. Bardzo pomogty nam w tym nasze
rodziny, ktére w zasadzie wszystko za nas

zatatwity. Najbardziej jestem wdzieczny
mojemu bratu, ktéry przez catg chorobe
synka byt na kazde nasze zawotanie, a na-
wet bez zawotania wyszukiwat innych
sposobdw leczenia, wozit ptyty ze zdjeciami
z rezonansu do innych szpitali, czy siedziat
ze mna cata noc przy dziecku, zebym nie
musiat by¢ sam. Potem w zasadzie zorga-
nizowat caty pogrzeb, wtacznie z przewie-
zieniem urny z prochami do naszego ro-
dzinnego miasta. W czasie pogrzebu nato-
miast zauwazyt, ze sktadanie nam kon-
dolencji przez uczestnikéw pogrzebu nie
bardzo nam odpowiada, a zapomnieli$my
poprosic ksiedza, aby poinformowat o tym
wszystkich, i ogtosit wszem i wobec, zeby
juz tego nie robié. Pawet, jestem Ci doz-
gonnie wdzieczny za wszystko, co w tym
najciezszym czasie w naszym zyciu dla nas
zrobite$. Powiniene$ dostac jaki$ medal.
Kazdemu zycze, zeby miat koto siebie
w takim momencie kogos, kto go bedzie tak
aktywnie i bezwarunkowo wspierat. Po po-
grzebie nastapit okres marazmu i wyci-
szenia. Skonczyta sie gonitwa z podawa-
niem lekdw co 2 godziny i czekanie na
wyrok. Byto smutno, ale wzglednie spo-
kojnie. Najgorsze samopoczucie miato
dopiero nadejs¢. Boze Narodzenie, ktére
wypadato prawie 4 miesiace po $mierci
synka... PostanowiliSmy uciec od wszy-
stkiego, rodziny, Swiat, zimy. Posta-
nowiliSmy wyjechad gdzie$, gdzie o tej
porze roku jest ciepto i nie obchodzi sie
$wiat tak jak u nas. Mysle, ze nie bylibySmy
w stanie usiag$¢ po tym wszystkim do
wigilijnego stotu przy choince. Udato nam
sie dzieki temu przezy¢ ten Swigteczny
okres w miare spokojnie. Dla mnie naj-
gorszy czas rozpoczat sie na wiosne, czyli
pot roku po $mierci synka. Chyba gdzie$
w tym momencie zaczeto docierac do nas,
ze nieobecno$¢ naszego dziecka to nie jest
stan tymczasowy. Wzbierajaca tesknote
pogtebiaty oznaki budzenia sie przyrody do
zycia, a takze to, ze postanowiliémy od-
stawi¢ leki przeciwdepresyjne, ktére za-
czelisSmy braé jeszcze bedac z dzieckiem

-

...bo kazdy dzien jest najwazniejszy.

Zycie po stracie dziecka

w szpitalu, zeby mdc normalnie przy nim
funkcjonowad bez wybuchéw ptaczu. Dru-
gie pot roku po $mierci wspominam jako
najtrudniejszy okres. Mysliwedrujace w kie-
runku mojego synka za kazdym razem,
kiedy nie bytem czyms$ zajety i wywotujace
tzy. Wspominanie tego, co robilismy rok
i dwa lata temu razem. Dodawanie do
kazdego wydarzenia typu Wielkanoc,
dzien dziecka stow ,pierwsze ... bez niego”.
Miatem wrazenie, Zze jest coraz gorzej,
i ze lepiej juz nie bedzie. Na szczescie
krétko po pogrzebie dotaczylismy do
grupy wsparcia dla rodzicéw w zatobie
po stracie dziecka w Otwocku. Przed
$miercia synka bytem bardzo scepty-
cznie nastawiony do takiej grupy.
Myslatem sobie, ze spotykanie sie z innymi
ludZmi i rozdrapywanie ran bedzie bardzo
bolesne, a nie pomocne. Jednak zaraz po
pogrzebie zostaliSmy zaproszeni na
pierwsze spotkanie takiej wtasnie
zawiazujacej sie grupy i bedac chyba
jeszcze w fazie popogrzebowego marazmu
stwierdzitem, ze w sumie, co mi szkodzi.
Najwyzej drugi raz nie pdjde. | tak bierzemy
udziat w spotkaniach grupy juz 4 lata.
Okazaty sie one bardzo pomocne na
kazdym etapie zatoby.



Zycie po stracie dziecka

Wbrew moim wcze$niejszym przeko-
naniom, wyrzucenie z siebie bdlu wy-
nikajacego ze straty dziecka, pozwalato
cho¢ troche ulzy¢ sobie w cierpieniu.
Rozmowa z innym rodzicami, ktdrych
spotkato to samo, pomaga pozby¢ sie wra-
zenia, ze tylko mnie na catym Swiecie
spotkata taka tragedia i z nikim nie ma
sensu o tym gadaé, bo nikt mnie nie
rozumie. W tej grupie rozumieliSmy sie
doskonale, bo kazdy przezyt podobna
tragedie. Poza mozliwoscia wygadania
sie i wspélnego powspominania swoich
dzieci, grupa daje réwniez mozliwosc
nawiazania nowych znajomosci, ktérych
po takiej tragedii nagle zaczyna brako-
waé. Ku naszemu zdziwieniu grono
znajomych, z ktérymi utrzymywaliSmy
regularny kontakt skurczyto sie dram-
atycznie. Z jednej strony to rozumiem, ze
ludzie nie wiedza, jak sie zachowac i maja
swoje zycie, zdrugiej jest to bardzo przykre.
Na szczeScie w takiej grupie wsparcia
mozna nawigzaé nowe warto$ciowe
znajomosci, przy ktérych nie trzeba
obawiacd sie wchodzenia natematzmartego
dziecka, zeby nie zrobita sie niezreczna
cisza. Wracajac jednak do drugiego
pétrocza po pogrzebie. W czasie wakacji
byta przerwa w spotkaniach grupy, a ja
czutem, ze moje samopoczucie siega dna.
Ciezko byto mi prowadzi¢ samochdd, bo jak

jechatem sam, to do oczu cisnety sie tzy.
Postanowitem wiec poszukaé dodatkowe;j
pomocy i zapisa¢ sie na psychoterapie
indywidualna. Jestem znatury cztowiekiem
o bardzo analitycznym sposobie myslenia.
Przyjmuje do wiadomosci tylko twarde
fakty i to najlepiej poparte liczbami albo
wzorami matematycznymi. Od niektérych
rodzicdw réwniez styszatem, ze psycho-
terapia im nie potrzebna, bo przeciez nie
zwrdci im dziecka, a to strata dziecka jest
powodem ich stanu emocjonalnego, wiec
nic tu zadna psychoterapia nie da. Do
pewnego stopnia tez tak myslatem, ale
bytem juz tak zmeczony swojg rozpacza
i zdesperowany, ze postanowitem spré-
bowac. Poczatki byty trudne. Trzeba byto
najpierw opowiedzie¢ obcej osobie od
poczatku catag historie. Potem natomiast
zaczeta sie praca nad swoimi emocjami. Ku
mojemu zdziwieniu ze spotkania na spo-
tkanie okazywato sie, ze rozmawianie
o emocjach, ktére towarzyszyty catej tra-
gedii i tych, ktdre sa we mnie nadal, poma-
ga oswoic te emocje i powoli stopniowo
zmniejszaé ich natezenie. Z miesigca na
miesigc powoli okazywato sie, ze pomiedzy
stratg dziecka a rozpacza wcale nie musi
sta¢ matematyczny znak réwnosci. Przez
chwile pojawiaty sie wyrzuty sumienia, ze
jak to, przeciez rodzic powinien by¢ zroz-
paczony do korica swojego zycia, a brak

W 2019 R. DO ANIOLOW ODESZLI

tej rozpaczy to zdrada dziecka, ale i te
niepotrzebne wyrzuty stopniowo uste-
powaty. Dzisiaj, po 4 latach od $mierci
synka, regularnych spotkaniach grupy
wsparcia i 3 latach indywidualnej psycho-
terapii moge powiedzied, ze moje emocje
zwigzane z ta tragedia sa zupetnie inne.
Oczywiscie, nadal tesknie za synkiem i bar-
dzo go kocham i nic tego nie zmieni, ale jest
to bardziej jak tesknota za dzieckiem, ktére
wyjechato na studia do Australii i nie ma
jak go tam odwiedzi¢. Ogladajac jego zdje-
cia nie wylewam morza tez jak kiedys, ale
usmiecham sie wspominajac, jaki byt fajny,
plus moze jedna tezka z usmiechem na
twarzy. W pewnym momencie zatoby po-
stanowitem, ze skoro tej tragedii cofnaé ani
naprawic sie nie da, to moge chociaz zrobic
wszystko, zeby wynikneto z tego co$ do-
brego, dlatego kontynuuje swojg psy-
choterapie, ale zatoba nie jest juz jej
gtdéwnym tematem. Chce dalej pracowac
nad soba, zeby by¢ lepszym cztowiekiem.
Moze wtasnie po to mdj synek przyszedt na
Swiat i odszedt po niespetna 2 latach, zeby
mi daé pewng lekcje i pomdc zrozumied
pewne zawito$ci tego Swiata. To byta
bardzo droga lekcja, zaptacitem za nia
z gbry najwyzsza cene, jaka cztowiek moze
zaptacic, wiec nie moze siezmarnowac.

Michat, tata Krzysia

£ WIKTORIA 25.01

Rozpoznanie:
Nowotwdr. Guz pnia mozgu.

£ FRANCISZEK 2.02

Rozpoznanie:
Nowotwar. Wysciétczak anaplastyczny.

7 GABRIELA 26.06

Rozpoznanie:
Nowotwdr. Miesak postac rozsiana.

4 PATRYK 27.02

Rozpoznanie:
Nowotwdr. Guz pnia mézgu.

13

£~ ANTONINA 23.04

Rozpoznanie:

Kardiomiopatia rozstrzeniowa,
dysfunkcja wezta zatokowego,
stymulator serca, padaczka,
zespot wydtuzonego QT.

hospicjumpromyczek.pl

4 KAJETAN 25.07

Rozpoznanie:
Nowotwdr. Miesak Ewinga kosci piszczelowej,
przerzuty do kosci, ptuca i optucnej.



ZAEOBA PO DZIECKU | GRUPA WSPARCIA

Utrata dziecka jest, bez watpienia, jednym
z najbardziej traumatycznych doswiad-
czen, jakie moze cztowieka spotkac.

Niestety, dane nam byto to przezyé. Je-
steSmy rodzicami Gucia, ktéry odszedt
z tego Swiata w 2018 r. Nasz synek byt
bardzo ciezko chory, zyt 2 latka i 2 m-ce.
Wspominamy oboje z mezem ten czas jako
najwspanialszy w naszym zyciu. Mimo
ciezkiej choroby, Gucio dat nam mndstwo
szczescia i radosci i nie zamienilibySmy
tego czasuzanicw $wiecie.

Piszac ten tekst, jesteSmy rok i i prawie 4 m-
ce od tego okropnego dnia, kiedy nasze
serduszko przestato juz bi¢. Ciezko wracaé
dotych chwil.

Do Grupy Wsparcia dziatajacej przy Domo-
wym Dzieciecym Hospicjum Promyczek
trafiliSmy po ponad 4 m-cach od Smierci
synka, chociaz propozycje spotkaniaiucze-
stnictwa otrzymaliSmy duzo wcze$niej.
Dtugo nie moglismy sie przekonaé. Przez
pierwsze dni, tygodnie, miesigce czuli$my
tak ogromna rozpaczibdl, ze nie byto w tym
czasie miejsca na jakiekolwiek spotkania
w gronie obcych nam oséb. MieliSmy siebie,
kochajaca rodzine, przyjaciét, ktérzy dali
nam wtedy ogrom uczuc i naprawde o nas
dbali. Jednak nic nie byto w stanie zastgpic
nam naszego synka.

Do dzi$ chyba nie wiem co wtasciwie
sktonito nas do tego aby jednak przetamad
sie i przyjechal na pierwsze spotkanie
Grupy Wsparcia. Moze jednak miatam
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dla dzieci
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KRS 0000336442

hospicjumpromyczek.pl
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nadzieje, ze by¢ moze to nam w jakim$
stopniu pomoze, a gorzej i tak by nie
mogto. Zupetnie nie wiedziatam czego
mozemy sie tam spodziewad, ale przeciez
nie mieliSmy nic do stracenia.

Z perspektywy czasu (uczestnicze w Grupie
niecaty rok) absolutnie nie zatuje i uwazam,
ze naprawde warto byto sprébowad.
Prawda jest taka, ze po kilku miesigcach od
straty dziecka wiekszo$¢ z nas wraca do
rzeczywistosci, do codziennych obowia-
zkow, do pracy. Czas na przezywanie zatoby
powoli sie kurczy. Otoczenie i ludzie wokot
coraz bardziej odrywajg nas od tego, co sie
stato - po czesci dla naszego dobra. Oczy-
wiscie kazdy z nas ma inne potrzeby i kazdy
na swoj sposob przezywa traume, ale prze-
chodzimy przeztosamo.

Zatoba po dziecku i grupa wsparcia

Mi osobiscie uczestnictwo w Grupie
dato mozliwos¢ przezywania zatoby
wsrod ludzi, ktorzy przeszli przez to
co ja i doskonale mnie rozumieja.
Z uptywem czasu, na co dzieA, nie
pozwalatam juz sobie na nadmiar emocji,
chciatamiprobowatamsie ,jakos trzymac”.
Natomiast ten jeden dzien w miesiacu,
dzien spotkania Grupy Wsparcia, zaczetam
traktowac jako wyjatkowy dzien tylko dla
siebie, przeznaczony i skoncentrowany na
tym co sie stato, na przemysleniach,
emocjach. Wtedy nic innego nie zaprzatato
mojej gtowy i nie musiatam mysle¢ o ni-
czym innym. Mogtam sie wyptaka¢ wsrdéd
0s0b, ktérych nie wprawiatam tym samym
w zadne zaktopotanie. Miatam mozliwo$é
wymiany mysli, spostrzezen z innymi ro-
dzicami postraciedziecka.

Pierwsze spotkania nie sg tatwe. Dla mnie
najciezsze byty te pierwsze trzy spotkania,
kiedy opowiadatam nasza historie od
poczatku i kiedy poznawatam historie
pozostatych rodzicdw. W grudniu wspdlnie
przezywaliS$my bardzo ciezki czas, przed-
Swigteczny. Z czasem pierwsze urodziny
bezdziecka, pierwsze rocznice $mierci.

Poznatam wspaniatych ludzi. Nie rzadko
podczas rozmdw mogtam ustyszeé witasne,
niewypowiedziane mysli. Czas robi swoje,
uczy nas zy¢ zbdlem, ale sprawia tez, ze dni
czasem sajasniejsze. Mimo to, zali tesknota
pozostanie w sercach do konca naszych
dni.Aleczydasieinaczej?

Mama Gucia

...bo kazdy dzien jest najwazniejszy.
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Akcja zdobienia piernikéw na rzecz
Hospicjum Promyczek rozpoczeta sie
w 2010 roku z inicjatywy lokalnej artystki p.
Anny NiedZwieckiej-Jedrzejewskiej, mie-
szkanki gminy Wigzowna. W pierwszych
edycjach wypiekanie i zdobienie piernikow
odbywato sie w domu p. Ani, gdzie wspdlnie
z corkami, Kasig i Marysia wypiekaty i zdo-
bity po kilka tysiecy pierniczkéw. Po kilku
latach akcja sie rozrosta i ciasteczka byty
zdobione i pieczone przy wsparciu sasia-
ddéw, przyjaciét Promyczka oraz wolon-
tariuszy. Pierniki byty pieknie ozdabiane.
Przez pierwsze lata akcji, wypieki rozpro-
wadzane byty w okresie przeds$wiagtecznym,
podczas wydarzen na rzecz hospicjum,
w lokalnych przedsiebiorstwach oraz przy
parafiach. Akcja ,Piernikowanie - Swiate-
czne pomaganie” stata sie lokalna tradycja
w okresie Bozonarodzeniowym, ktéra wy-
szta zinicjatywy oddolneji cieszy sie duzym
zainteresowaniem.

Do tegorocznej VIl edycji akcji wtaczyta sie
Fundacja Santander Bank Polska, Telewizja
POLSAT, Fundacja POLSAT - Jestesmy dla
Dzieci, Gminny Osrodek Kultury w Wia-
zownie oraz Powiatowy Mtodziezowy Dom
Kultury w Otwocku. W ramach projektu
~Piernikowanie - Swigteczne pomaganie

akcja narzecz
Domowego Hospicjum
Dzieciecego Promyczek

2019”, odbyty sie tacznie 54 warsztaty ze
zdobienia pierniczkdw, w ktérych udziat
wzieto okoto 1700 uczestnikéw, przy
nieocenionej pomocy 150 wolontariuszy.
Efektem tegorocznej akcjijest 20 000 wypie-
czonych i ozdobionych piernikéw, zapa-
kowanych nastepnie do 5 tysiecy pudetek.
W akcje wiaczyty sie dzieci, mtodziez,
dorosli, seniorzy oraz cate rodziny. Finatem
akgcji stat sie Bozonarodzeniowy Program
telewizyjny, zrealizowany z inicjatywy Rady
Fundacji Polsat, w ktéry wtaczyli sie pra-
cownicy grupy Polsat, plejada gwiazd oraz
wolontariusze.

Jak to wygladato? Gtéwnym zapleczem
organizacyjnym w tegorocznej VIl edycji
byta Gmina Wigzowna i Gminny Osrodek
Kultury w Wigzownie. Akcja odbyta sie w
trzech etapach: produkcja i wypiekanie
piernikéw, warsztaty ze zdobienia oraz
pakowanie i dystrybucja. Projekt zrea-
lizowany zostat w miesigcach pazdziernik -
grudzien 2019 r. Do wspotpracy w czesci
warsztatowe] ze zdobienia piernikéw
zaprosiliSmy 8 gmin: Otwock, Jdézeféw,
Wigzowna, Warszawa Wawer, Karczew,
Celestynéw, Gora Kalwaria, Legionowo.
Warsztaty przeprowadzone zostaty przez
Katarzyne Jedrzejewska, Anne Niedz-
wiedzka - Jedrzejewska, wolontariuszy

akcje
wspiera

Domowego Hospicjum Dzieciecego Promy-
czek oraz wolontariuszy: pracownikéw
Santander Bank Polska S.A. Oddziat
Otwock. Przeprowadzone 54 warsztaty ze
zdobienia pierniczkéw odbyty sie w do-
mach kultury, $wietlicach, klubach oraz
w prywatnych domach. W kazdej gminie
odbyty sie przynajmniej jedne otwarte
weekendowe warsztaty dla mieszkafncéw
oraz popotudniowe warsztaty w tygodniu
w ramach odbywajacych sie cyklicznie
zajed artystycznych, plastycznych w osro-
dkach kultury. Spotkania warsztatowe
rozpoczynalismy kilkunastuminutowym
szkoleniem z przygotowywania lukru, tutek
oraz technik zdobienia. Po warsztatach,
ozdobione pierniki magazynowalismy
w Domu Kultury ,Nad Swidrem” w Woli
Karczewskiej, ktére w nastepnym etapie
pakowane byty przez wolontariuszy oraz
lokalnych partneréw po 4-5 sztuk do
ptaskich pudetek zokienkiem.

W ramach tegorocznej wspotpracy z Fun-
dacja Polsat nasze hospicjum w grudniu
otrzymato nowe auto - gtéwne narzedzie
pracy personelu ,Promyczka”.

Piotr Kostrzewa




WYDARZENIA ROKU 2019

Rok 2019 obfitowat w wiele wydarzen
kulturalnych, akcji charytatywnych na
rzecz naszego hospicjum. W dn. 22 maja
2019 r. miat miejsce ,,Wielki Test o Unii
Europejskiej” tvp.pl. Michat Sitarski i Ru-
airi O’Neill wykazali sie najwieksza wiedza
o Unii Europejskiej i zostali zwyciezcami
kolejnego Wielkiego Testu. W finale w po-
konanym polu zostawili Andrzeja Suprona
i Ivo Violante. Czek na kwote 30 tysiecy
ztotych zostat przeznaczony dla naszej
Fundacji Domowe Hospicjum Dzieciece
Promyczek.

]

W dniu 4 lipca 2019 r. zaprosilismy ro-
dzenstwo naszych Promyczkowych pod-
opiecznych na wakacyjne ,,Warsztaty
Kulinarne z Jakubem Kuroniem” do
PMDK w Otwocku. Siostry i bracia naszych
obecnych pacjentéw, jak réwniez zmartych
podopiecznych, wraz z przyjaciétmi mieli
okazje poznaé warsztat zawodowych ku-
charzy, pokroié nielubiany do tej pory kope-
rek, czy przysmazy¢ kurczaka do tortilli.
Warsztaty zostaty zorganizowane przez
Fundacje Santander Bank Polska S.A.
Sposrdd tysiecy zgtoszonych miejsc Fun-
dacja Santander wybrata 5 miejscowosci
w tym Otwock i nasze hospicjum. Podzie-
kowania kierujemy w strone p. Rafata

Ksigzka dyrektora Otwockiego oddziatu
Santander Bank Polska, prowadzacych
warsztaty, wolontariuszy hospicyjnym
Katarzyny, Marcina i Rafata oraz dyrekcji
PMDK w Otwocku za nieodptatne udo-
stepnieniesali.

W sierpniu 2019 r. uczestniczyli§my w na-
graniu klipu do utworu ,You raise me
up”. Z inicjatywy Wiktora Korszli - woka-
listy, tancerza absolwenta Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego w minione
wakacje ruszylismy z wspdélnym projektem
pokazujacym codziennos¢ domowego zy-
cia naszych matych podopiecznych, ich ro-
dzin oraz naszej hospicyjnej misji w ich
zyciu. Wiktor stworzyt adaptacje utworu
»,You raise me up” w jego ttumaczeniu

Wydarzenia

,Unosisz mnie”. Wspdlnie ze Stowarzy-
szeniem ,Dumni z Polski” powstat klip do
tego utworu. W nagraniu udziat wzieto
dwdch naszych podopiecznych Ania i An-
to$, ich rodziny oraz personel Domowego
Hospicjum Dzieciecego Promyczek. Orygi-
nalni twércy muzyki oraz tekstu: Brendan
Graham orazRolfLovland; Adaptacja tekstu
na jezyk polski: Wiktor Korszla Partie solo-
we i wokalizy: Wiktor Korszla Partie chéru:
VOYSYS Aranzacja muzyczna: Kasia Mazur-
kiewicz Produkcja i postprodukcja wideo:

Stowarzyszenie Dumniz Polski.
Zapraszamynanasz kanat
youtube.pl/Hospicjum Promyczek
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Wydarzenia

W niedziele 10 listopada2019r. wAuli L.O.
nrlw Otowcku im. K. |. Gatczynskiego z cha-
rytatywnym koncertem wystapit zespot
»Raz, Dwa, Trzy”. Ten ogdlnopolski wyko-
nawca jest obok kabaretu Hrabi, Grupy
MoCarta czy zespotu Stare Dobre Matze-
Astwo wiernym przyjacielm ,Promyczka”.
Ekipa Adama Nowaka juz po raz czwarty
zagrata w Otwocku koncert. Artysci wy-
stepowali przez dwie godziny, dajac okoto
trzystoosobowej publicznosci kolosalna
porcje emocji, radosci i wzruszen. Zagrali
prawie wszystkie swoje przeboje, wiec
chyba kazdy zostat usatysfakcjonowany.
Swietna atmosfera udzielita sie zaréwno

publicznosci, jak i zespotowi. Byto kilka
biséw. Bardzo dziekujemy za mozliwo$é
organizacji koncertu dyrektor LO im. Gat-
czynskiego pani Joannie Michalczyk.

W Srodowy przedswigteczny wieczér 18
grudnia 2019 r. w PMDK Otwock po raz
pierwszy dla naszego Hospicjum na
Charytatywnym Wieczorze Kabare-
towym wystapit kabaret Paranienor-
malni. Widownia, ktéra wypetnita po brzegi
sale widowiskowa Powiatowego Mtodzie-
zowego Domu Kultury w Otwocku, przez
niemal dwie godziny zywiotowo reagowata
na jakze aktualne i lokalne skecze tych
trzech dzentelmendw. Kabaret Paranie-
normalni wystapit z najnowszym pro-
gramem "Z HUMOREM CZEBA ZYC", ktdry

organizacja

PP

Przekaz

odpowiada na pytanie - Jak zy¢? Artysci
udzielajg odpowiedzi na to odwieczneifun-
damentalne pytanie. Jak zwykle nieza-
wodni Paranienormalni rozwiali wszelkie
watpliwosci - humorem! Czasami nie bywa
rézowo, a zycie to nie bajka, ale zawsze
pomoze nam poczucie humoru. Para-
nienormalni w swoim najnowszym pro-
gramie zartowali ze spraw codziennych,
relacji miedzyludzkich, kwestii damsko-
meskich i roli mediéw w naszym zyciu.
A wszystko to z wtasciwa sobie lekkoscia.

Réwniez 18 grudnia 2019 r. w ramach te-
gorocznej wspotpracy z Fundacja Polsat
w ramach VIl edycji akji ,,PIERNIKOWANIE
- §WIATECZNE POMAGANIE 2019” nasze
hospicjum otrzymato nowe auto - gtéwne
narzedzie pracy personelu ,Promyczka”.
Dziekujemy!

Piotr Kostrzewa

podatku...
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CHARYTATYWNA
ZBIORKA PIENIEDZY

NA WASZYM SLUBIE

Cz2Y WIECIE, ZE TEN SZCZEGOLNY DLA WAS DZIEN

MOZE BYC OKAZJA DO POMOCY INNYM?

W IMIENIU NASZYCH PODOPIECZNYCH ORAZ ICH RODZIN CHCIELIBYSMY
ZAPROSIC MEODE PARY DO ZORGANIZOWANIA ZBIORKI PIENIEDZY NA RZECZ
PODOPIECZNYCH DOMOWEGO HOSPICJUM DZIECIECEGO PROMYCZEK.

JAK TO ZROBIC?

TO BARDZO PROSTA W ORGANIZACJI SPRAWA. WE WSZYSTKIM WAM POMOZEMY. UDOSTEPNIAMY PUSZKI,

DO KTORYCH PROWADZONA JEST ZBIORKA. ZAPRASZAJAC GOSCI NA UROCZYSTOSC ZASLUBIN WARTO
WSPOMNIEC, ZE CHCECIE TAKA ZBIORKE ZROBIC.

WARTO DZIELIC SIE DOBREM, BO ONO POWRACA
DOBRE RZECZY WARTO ZACZAC OD DOBRYCH RZECZY. BEDZIEMY WDZIECZNI, JEZELI TEN SZCZEGOLNY DLA
WAS DZIEN BEDZIE OKAZJA DO PODZIELENIA SIE SWOIM SZCZESCIEM Z NASZYMI PODOPIECZNYMI.

promocIa promvezereamaicon D07 500 411

FUNDACJA DOMOWE HOSPICJUM DZIECIECE
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