Wychowuja széstke dzieci, w tym
dwoch ciezko chorych synow.
Fotograf pokazuje ich codzienng
walke

Jakub Szymczuk, past
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Zobacz zdjecia (12)

Dom na skraju wioski, osiem osob i pies. Rodzice ledwo wigza koniec z
koncem i opiekujg sie synami, cierpigcymi rdzeniowy zanik miesni. Bez
przerwy boja sie, ze wysigdzie elektrycznos¢ - a bez niej przestanie dziata¢
respirator. Czasem straz pozarna musi przywozic¢ agregat.

"Przy edycji tego materiatu kilkakrotnie scisneto mnie za gardto, duzo bardziej niz w
czasie fotografowania. Wtedy bytem mocno skupiony na pracy, teraz
kontemplowatem kazdy kadr", pisze o projekcie fotoreporter Jakub Szymczuk na
swojej stronie.

Jak opisuje fotograf, Stowarzyszenia na Rzecz Niepetnosprawnych SPES odezwato
sie do niego z prosbg o materiat fotograficzny o ich dziatalnosci. "Dtugo sie nie
zastanawiatem", pisze Szymczuk.

"Jak $miesz narzeka¢? Jak masz czelno$¢ marudzi¢? Jak mozesz w ogoéle myslec,
ze cos jest niesprawiedliwe, ze kto$ ma tatwiej? Od zrzucenia zdje¢ do katalogu w
Lightroomie do momentu, kiedy umieszczam je na blogu, caty czas stawiam sobie
doktadnie takie pytania", pisze fotoreporter i dodaje: "o co Wy zapytacie siebie?".

"Maty sypigcy sie blok na skraju wioski w Kiejkutach. Na samej gérze w
dwupokojowym lokalu mieszka rodzina Majrowskich. Osiem o0s6b i pies. Ich
codziennoscig jest walkg o normalnosé. Walka, jakiej nie jesteSmy w stanie sobie
wyobrazi¢", opisuje Szymczuk.
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fot. Jakub Szymczuk dla SPES

Dwaoch najstarszych: synéw 27-letni Damian i o 6 lat mtodszy Dawid cierpig na
rdzeniowy zanik miesni, chorobe genetyczng, ktéra prowadzi do ograniczenia
ruchowego, niewydolno$ci oddechowej i deformaciji ciata.



fot. Jakub Szymczuk dla SPES

"Chtopaki sg w petni Swiadomi swojej sytuacji", podkresla fotograf. "Mtodszy Dawid

jest na duzo wczesniejszym etapie choroby, cho¢ rowniez wie, co go czeka. Bedzie
nastepny. Czujecie to?", pisze Szymczuk i dodaje: "A oni jeszcze potrafig sie Smiac,
zartowac".



fot. Jakub Szymczuk dla SPES

"Damian chce walczy¢ o siebie. (...) W pewnym momencie miesnie przetyku
odpuscity. Zawziat sie i postanowit nie rezygnowac, po trudnych ¢éwiczeniach udato
mu sie z powrotem nauczy¢ przezuwac", relacjonuje fotograf. Czesc positkdw
Damian moze przyjmowac doustnie, a reszta jest podawana dojelitowo.



fot. Jakub Szymczuk dla SPES

"Na szczescie nie sg sami. Wielu ludzi by zadato pytanie, czemu jest tam tyle dzieci.
Ja po tym, co zobaczytem, zrozumiatem, ze mtodsze rodzenstwo jest dla Daniela i
Dawida niezwyktym oparciem, czyms, co sprawia, ze ich dom tetni zyciem. Duza
rodzina to skarb, im jest trudniej, tym bardziej cenny”, czytamy na stronie fotografa.



fot. Jakub Szymczuk dla SPES

"Rodzice Marzena i Dariusz przy wsparciu SPES starajg sie wigzac koniec z
koncem. Pani Marzena petni ofiarng, catodobowg opieke nad chtopakami, do tego
wychowuje pozostate rodzenstwo. To jest ciezka praca na 4 zmiany - bez
wytchnienia i urlopu”, opisuje Szymczuk. "Kiejkuty sg na Mazurach... Wiecie, co jest
jednym z marzen pani Marzeny? Wakacje nad morzem, nad ktérym nigdy nie byta.
Obecnie to niemozliwe", dodaje.



fot. Jakub Szymczuk dla SPES

"Pan Dariusz jest murarzem. Przy potwierdzaniu informacji niezbednych do
napisania tego tekstu dowiedziatem sie, ze w tym tygodniu stracit prace. Rodzina
obecnie jest bez podstawowego zrédta dochodu", pisze fotograf.



fot. Jakub Szymczuk dla SPES

"Chtopaki potrzebujg respiratora i ssaka do podtrzymywania funkcji zyciowych.
Damian musi korzystac z niego bez przerwy. Jego tata ciggle sie martwi - co sie
stanie jak w starym bloku wysigdzie elektrycznos¢. Caty czas ma nadzieje, ze kiedys
uda sie zdoby¢ na state maty agregat pradotwérczy. Obecnie w awaryjnych
sytuacjach jest przywozony przez Straz Pozarng, cho¢ za kazdym razem jest strach,
ze moze byc¢ za pozno", czytamy.



fot. Jakub Szymczuk dla SPES

Fotoreportaz zostat zrealizowany w ramach wolontariatu dla SPES.

"Stowarzyszenie SPES pomaga przetrwaé 22 rodzinom takim jak Majrowscy w catej
Polsce, jest ciezko, ale wykonujg tytaniczng prace. Kazdy z nas ma mozliwosé
przekazania swojego 1% podatku z PIT na dziatalnos¢ spoteczng. Dlatego prosze o
pomoc SPES", apeluje fotograf.

1 proc. podatku dla SPES mozna przekazac¢ na numer KRS 00000 14574.
Organizacje mozna tez wesprzec¢ przez wptate darowizny na konto nr 80 1240 2959
1111 0010 2904 3289 - szczegodty mozna znalez¢ na stronie dla-
dzieci.spes.org.pl/przekaz-darowizne.

"Nie narzekaj" - prosze udostepnij.Wiecej zdjec....

Posted by Jakub Szymczuk - MIKROBLOG FOTOREPORTERA on 28 styczen 2016
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