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Agnieszka Niewiriska

Mama Emila nie pyta, dlaczego
to jej urodzito sie chore dziecko.
- Chore dzieci rodzg sie tym
rodzicom, ktorzy s w stanie to
udzwignac - zaznacza. | dodaje,
ze bez pomocy z zewnatrz bytoby
o wiele trudniej

milowi najlepiej jest u mamy

na rekach albo w waozku, kiedy
szczelnie otuli sie go kocem.
Potrzebuje czuc sie bezpiecznie. Ma
piec lat, ale nie biega, nie mowi, nie cieszy
sie zabawkami. Nie zajada sie plackami
usmazonymi przez mame i nie domaga sie
stodyczy jak przecietny pieciolatek. Odkad
skonczyt cztery miesigce, nie miat niczego
w ustach. Chociaz jest karmiony dozylnie,
nie przybiera na wadze, nie ro$nie. Mimo
swoich pieciu lat jest drobniutki jak nie-
mowle. Wazy niespetna cztery kilogramy.

ZAMIAST ZABAWEK
FIOLKI Z LEKAMI

Od urodzenia chtopiec cierpi na
ciezkie niedozywienie biatkowo-
-energetyczne, ale jego diagnoza wcigz
nie jest peina. - Emil jest diagnozowany
w czterech oSrodkach na Swiecie i nikt
nie wie, na co choruje. To, co wiemy, to
tyle, ze nie ma w organizmie biatka, ktore
jest odpowiedzialne za rosniecie, przy-
bieranie na wadze, procesy poznawcze,
za prace watroby, serca, nerek - thuma-
czy Magdalena Goworek, mama Emila,
ktora czuwa przy synu dzien i noc.

Stan jej dziecka stale trzeba monitoro-
wac. W wozku Emila petno jest przewo-
dow, rurek. - Emil ma zatozong sonde
donosowg, cewnik centralny wprowadzo-
ny do prawej komory serduszka, stomie
na jelicie cienkim. Jelito grube musimy
7 kolei stale ptukaé, zeby nie doprowa-
dzi¢ do zakazenia organizmu - wylicza
pani Magdalena. I na tym nie konczy, bo
w pokoju jest jeszcze wiele sprzetow,
bez ktérych Emil nie moze sie obejs¢:
koncentrator tlenu, sprzet do monitoringu
oddechu, pulsoksymetr, ssak, inhalator.
SzeSc razy dziennie trzeba badac chiopcu
poziom cukru, bo cierpi na silng postac hi-
poglikemii. Jesli cukier za bardzo spadnie,
to dziecko wpadnie w $pigczke.

Emil zmamg Magdaleng
Goworek ot MATERIALY PRASOWE
STOWARZYSZENLA SPES

P6tki w pokoju Emila zamiast dziecie-
cych ksigzeczek, pluszakow, samochodzi-
kéw wypeiniajg fiolki z lekami, materiaty
opatrunkowe, worki. - Rano trzeba
puwymieniac’ wszystkie rurki, pooproz-
nia¢ wszystkie worki, wymieni¢ worek
zywieniowy, podac synowi wszystkie
leki. To zajmuje nawet péttorej godziny.

Po p6t godzinie przerwy zaczynamy od
nowa. Worek zZywieniowy przygotowuje
codziennie w warunkach sterylnych. Mam
Swiadomos¢, ze ode mnie zalezy zycie mo-
jego dziecka. Kazdy mdj minimalny btad

i dziecka nie ma. Emil jest bardzo chory,

a jego choroba nie rokuje poprawy - mowi
Magdalena Goworek. Aby moc zabrac syna

- do domu, razem z mezem przeszta kilku-

tygodniowe szkolenie w Centrum Zdrowia

Jak poméc rodzicom

ohaterom

Dziecka. - Przydaje sie moje wyksztatcenie.
Jestem farmaceutka, w zawodzie pracowa-
fam 17 lat - zaznacza. :
Rodzice Emila nie moga podjac pracy,
bo chtopiec ma jeszcze dwoje starszego
rodzenstwa z orzeczeniem o niepet-
nosprawnosci. Jeszcze dwa lata temu
opiekowali sie nie tylko Emilem, lecz tak-
ze mtodszym Olafem, ktory urodzit sie
z tym samym schorzeniem i tez odzywia-
ny byt pozajelitowo. Olaf, mimo walki,
jaka o jego zycie stoczyli rodzice, zmart.
Starsi brat i siostra Emila, cho¢ radza
sobie z problemami zdrowotnymi, chodzg
do szKkoty, to trzeba im poswiecic¢ sporo
uwagi. Zdarzajg sie hospitalizacje, czasem
nagle trzeba dziecko odebrac ze szkoty,
a Emila nie mozna zostawi¢ w domu bez

DO RZECZY TYCOONIK LISICKIEGO



opieki przeszkolonego rodzica. Kiedy tra-
fia do szpitala, spedza tam z mama nawet
dwa, trzy miesigce. Wowczas pozostate
dzieci s pod opieka taty.

Swiadczenia pielegnacyjne rodzicow
nie wystarczajg, by dopig¢ domowy
budzet. - Emilowi wiele rzeczy nalezy sie
na podstawie tzw. ustawy za zyciem, ale
okazuje sie, Ze nie miesci sie w ustawo-
wych normach. Nalezy sie mu poduszka
ortopedyczna, ale potrzebuje malutkiej,
jak dla niemowlecia, a ta nie jest refundo-
wana. Kiedy po czterech latach zepsut sie
nam wozek, w MOPS-ie ustyszelisSmy, ze
najmniejszy to wozek siedzacy od 9 kg.
TtumaczyliSmy, Ze nasz syn jest za maty,
wypadnie miedzy pasami. Wozka gondoli
nie ma jednak w ustawie, wiec nie mozna
go nam zrefundowac. To sg absurdy, z kto-
rymi mierzymy sie na co dzien. Musimy
liczy¢ na wsparcie z zewnatrz — przyznaje
pani Magdalena. .

NIE MA WAKAC)I OD OPIEKI

Rodzinie pomagajg wroctawskie
hospicjum oraz Stowarzyszenie SPES,
ktore zakwalifikowato jg do Programu
Pomocy Dzieciom. Jest on przeznaczo-
ny dla rodzin opiekujacych sie dzie¢mi
w ciezkim stanie klinicznym. SPES od
2017 r. wyptaca rodzinie comiesieczne
stypendium. Dofinansowato tez remont
w pokoju Emila. - Pilnie potrzebna byta
modernizacja starej instalacji elek-
trycznej, zainstalowanie wiekszej liczby
kontaktow. Dziecko nie moze funkcjono-
wac bez sprzetu medycznego, ktory jest
podtaczony do pradu. Wezesniej w poko-
ju wykorzystywano wiele przedtuzaczy,
instalacja elektryczna nie wytrzymy-
wata obcigzenia, czesto w mieszkaniu
wyskakiwaty korki. ZamontowaliSmy tez
nowe drzwi do pokoju, zlikwidowalisSmy
prog, by tatwiej mozna byto poruszac sie
z wozkiem Emila. WymieniliSmy rowniez
grzejnik na wiekszy. Emil ma bardzo
mata mase ciata, temperatura w jego
pokoju musi by¢ wyzsza - opowiada
Monika Pinkowska, koordynator Progra-
mow Stowarzyszenia SPES.

Program Pomocy Dzieciom powstat
w 2012 r. - Zgtosit sie do nas tata chiop-
ca w ciezkim stanie klinicznym. Okazato
sie, ze dla dzieci przebywajacych w domu
pod specjalistyczng aparaturg pomoc ze
strony panstwa jest niewystarczajaca,

a opieka kosztowna, wyczerpujaca dla
rodzicéw. To byt impuls do stworzenia
programu pomocy rodzinom w podobnej
sytuacji - opowiada Pinkowska.
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Podkresla, ze tylko czes¢ rodzin jest
w stanie samodzielnie zebrac fundusze na
opieke nad dzieckiem, prowadzac akcje
1 proc., propagujac zbiorke w Internecie.
- Pozyskujemy fundusze na rzecz naszych
stypendystow i wiemy, jak jest to trudne.
Rodzice zmeczeni opieka nad dzieckiem nie
zawsze majg mozliwosc skutecznego pro-
wadzenia zbiorek. Wymaga to duzo czasu,
znajomosci narzedzi internetowych. Kluczo-
wa jest sie¢ znajomych, ktorzy rozpropaguja
zbioérke. Rodzinie z mniejszej miejscowosci,
ze wsi, doswiadczajgcej niedostatku i osa-
motnienia trudno jest w ten sposob pozy-
skac pienigdze i to do nich chcemy dotrzec
z pomoca. Stypendium, ktore przyznajemy,
ma zwiekszy¢ domowy budzet i pomoc
w tym, by mogli skupic sie na opiece nad
dzieckiem. Te pienigdze zabezpieczaja zu-
pemie podstawowe potrzeby. Te rodziny nie
jezdza na wakacje. Jesli gdzies wyjezdzaja,
to na krotko i do pobliskich miejscowosci.
Rodzice nie maja urlopu od opieki.

- Czy wyjezdzamy na wakacje? To
w ogole nie wchodzi w gre. Leki Emila
do sporzadzania workow to dwadziesScia

-~ kilka butelek, na jeden raz. Jakbym chciata

wyjechac na dwa tygodnie z rodzing, trze-
ba by byto zabra¢ caly sprzet Emila, leki,
zaopatrzenie... Musiatby po nas TIR przy-
jechac¢ - tumaczy Magdalena Goworek.
Z synem zazwyczaj wychodzi przed dom.
~ Mamy alejke, pare metrow od domu.
Dalsze wedréwki sa niemozliwe. Kiedy
wychodzimy, w wozku mamy wszystko,
co niezbedne. W momencie, kiedy cos sie
dzieje, mam pare sekund, by poda¢ Emilo-
wi leki, a potem wbiec do domu i podiaczyc
go pod tlen. Tak jak kobiety zazwyczaj maja
w torebce pomadke, tusz do rzes, cien do
powiek, tak jak nosze w niej leki ratujgce
zycie Emilowi - opowiada pani Magdalena.
Mimo wielu trudnosci jej gtos sie nie
lamie. - Gdyby$my rozmawiaty piec lat
temu, to pewnie bym ptakata, zalita sie.
Dzisiaj czuje sie silniejsza. Emil nauczyt
mnie, Ze jego uSmiech jest wart wiele
wiecej niz 20 tys. zt na koncie, a jego
otwarte oczy to najwiekszy prezent od
losu. Jestem wierzaca i wierze, ze Bég po
cos$ Emila na ten $wiat powotat, on nie po-
jawit sie po nic. Nas trudne doswiadczenia
wzmocnity. We wszystkim moge liczyC na
meza, dzielimy sie obowigzkami, starsze
dzieci tez nas wspieraja. JesteSmy szczesli-
w3 rodzing - opowiada mama Emila.

TOWARZYSZYC PRZEZ LATA

W tej chwili 22 osoby objete s3
Programem Pomocy Dzieciom Stowa-

rzyszenia SPES. - Nie mamy setek rodzin
w programie, bo pomaoc, ktorg oferujemy,
nie jest jednorazowym wsparciem. To
wieloletnie towarzyszenie, ktére ma
doprowadzic do trwatej zmiany sytu-
acji zyciowej. Czasem potrzebna jest
pomoc prawna, innym razem dostoso-
wanie mieszkania do potrzeb niepet-
nosprawnego dziecka albo wsparcie

w pozyskaniu mieszkania od gminy. Jesli
to mozliwe, to pomagamy rodzicowi

w podniesieniu jego kompetencji zawo-
dowych, tak by mogt zdoby¢ lepiej ptatng
prace. Jesli to sie uda, to satysfakcja jest
ogromna - mowi Monika Pinkowska.

[ przytacza przyktad ukrainskiej rodziny
mieszkajacej z ciezko chorym dzieckiem
w Krakowie. - Tata na Ukrainie wyko-
nywat zawdd architekta, ale by mac to
robic¢ takze w Polsce, musiat sie doksztat-
ci¢. UdzieliliSmy mu wsparcia na rzecz
edukacji. W efekcie dostat lepiej ptatng
prace.

Stowarzyszenie SPES jest w trakcie
naboru kolejnych rodzin do Programu.
To, ile rodzin przyjmie, zalezy w duzej
mierze od darczyncow, ktorzy zdecyduja
sie wesprzec program i w ten sposob
zaoferowac pomoc bohaterskim rodzi-
com, ktorzy dzien i noc czuwajg przy
dzieciach.

- Nigdy nie zadatam sobie pytania,
dlaczego mnie to spotkato - mowi
Magdalena Goworek. - Kiedy$ ustysza-
tam zdanie, ktére powtarzam innym:
,Chore dzieci rodzg sie tym rodzicom,
ktorzy sq w stanie to udzwignac”. Mysle,
ze dlatego Emil urodzit sie u nas. Wie, ze
jest dla domownikéw najwazniejszy, ma
swoje miejsce w rodzinie, nikt sie go nie
wstydzi. Jest z nami juz piec lat, a miato

go nie byc. © ® Wszelkie prawa zastrzezone
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Stowarzyszenie SPES mozna wesprzec,
przekazujac 1 proc. podatku
' (nr KRS 00000 14574)

lub wptacajac darowizne na rachunek
bankowy
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