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ozmawiam z corka,
opowiadam jej rézne
historie, puszczam
piosenki - wylicza Ewa
Brzeziniska, mama szeSciolet-
niej Michelle. Mozna by powie-
dziec, ze u Brzeziniskich jest jak
w wielu innych domach, gdyby
nie to, Ze Michelle jest w cigz-
kim stanie klinicznym, a mama
musi by¢ przy niej dzien i noc.
Dziewczynka w swoim domu
w wielkopolskim Pleszewie
zamiast lalkami, pluszakami
czy kolorowymi kredkami jest
otoczona specjalistycznym
sprzetem. Aparatura medycz-
na pomaga jej w oddychaniu.
Michelle nie jest w stanie jes¢
samodzielnie, wiec karmiona
jest dojelitowo. Nie ma z nig
kontaktu, cho¢ mama potrafi

33] sie z corka porozumieé.
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- Kiedy zbliza sie do niej
pielegniarka z iglg, Michellka
placze, ale ja méwie do niej,
prosze, zeby przestata, i ona
naprawde to rozumie, uspoka-
ja sie. Jak jest jej dobrze, to
poznaje to po jej twarzy, ma
taki spokojny, ukojony wyraz
- méwi mama dziewczynki.
Michelle cierpi na dzieciece
porazenie mézgowe - gtebo-
kie, z powaznym nasileniem
objawéw - oraz na padaczke
lekooporna. Codziennie ma
nawet sze$¢ atakow. - A to
i tak znaczna poprawa, bo
byty takie momenty, ze ata-
kéw byto ok. 30 w ciggu doby
- opowiada Brzezinska.

ZtE WIADOMOSCI

Dziewczynka spieszyta sie
na $wiat. Pani Ewa odwiedza-

dziecko trafito do jakiejs

ie w szpital i stajq sie specjalistami
Zywienia do;ehtowego.

| ~soh:ez tym wyzwaniem

ta akurat siostre w Londynie,
kiedy zaczat sie porod. - Byt
dhugi i trudny, ale kiedy wzie-
tam Michellke na rece, wyda-
wato mi sie, Ze mam zdrowe
dziecko. Badania pokazaty,

ze jest problem ze stuchem.
Szybko wrécitam do Polski na
szczeg6towe badania - opo-
wiada. Okazalo sie, Ze nie
chodzi jedynie o problem ze
stuchem. Z diagnozg trudno
byto sie pogodzié. - Lekarze
zalecali rehabilitacje, mowili,
ze moze zdziata¢ cuda, i ja sie
uczepitam tej nadziei - wspo-
mina. Stan Michelle ciggle sie
jednak pogarszat. Kiedy skon-
czyla roczek, pojawita sie wy-
soka goraczka, dziewczynka
nie mogta oddychaé, zapadia
sie jej tchawica. Lezata pod
respiratorem. Mama z pamie-

ci recytuje wszystkie zte wia-
domodci, ktére ustyszata od
lekarzy. Zapalenie otrzewnej,
zatrzymanie akgcji serca, za-
padniete ptuca. Dziewczynka
przechodzita kolejne opera-
cje. - Lekarze wezwali mnie
nawet do szpitala, Zebym si¢
z Michellka pozegnata. Ona
jednak przezyla, a jabardzo
chciatam zabra¢ jg do domu

- dodaje.

Monika Pinkowska ze
stowarzyszenia SPES, ktore
utworzyto program pomocy
dzieciom w ciezkim stanie
klinicznym, zwraca uwage,
ze opieka nad tak gleboko
niepetnosprawnym dzieckiem
to dla rodziny ogromne ob-
cigzenie - zaréwno fizyczne,
psychiczne, jak i materialne.

- Jedno z rodzicéw, zazwyczaj
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jest to mama, musi zrezygno-
wac z pracy i zaja¢ sie dziec-
kiem. Ono wymaga opieki
przez cata dobe. Nawet jesli
oddech wspiera aparatura,

to rodzic i tak czuwa. Nie ma
odpoczynku ani wakagji. Staje
sie specjalista od zmienia-
nia opatrunkéw, odsysania
sliny; zywienia dojelitowego.
Swiadczenie pielegnacyjne,
ktore dostaje, to 1,4 tys. zk
Wiele naszych podopiecz-
nych na same leki, opatrunki
i odzywki wydaje 1 tys. zt
miesiecznie. Do tego bardzo
wzrastaja wydatki na prad ze
wzgledu na dzialajacg przez
cala dobe aparature - wylicza
Pinkowska.

Dla Ewy Brzezinskiej byto
to nie do udzwigniecia, bo
c6rka opiekuje sie sama, do
niedawna nie miata nawet
wiasnego dachu nad gtowa
- zajmowaty jeden pokéj bez
tazienki. Romskie pocho-
dzenie jeszcze utrudniato
codzienng walke o zapewnie-
nie opieki cérce.

DUZE POTRZEBY

| SPEENIONE MARZENIA

Nie tylko biezace wydatki s3
problemem rodzicéw zajmu-
jacych sie dzie¢mi w cigzkim
stanie. Brakuje wsparcia przy
zakupie specjalistycznego
sprzetuy, a bez tézka rehabilita-
cyjnego, zapobiegajacego od-

lezynom, koncentratora tlenu,

ssaka albo specjalistycznego
wozka nie ma mozliwosci, by
zaopiekowac sie dzieckiem

w domu. Bez pomocy orga-
nizacji pozarzadowych wiele
rodzin nie bytoby w stanie
kupi¢ niezbednego sprzetu.
Stowarzyszenie SPES rodzi-
nom w najtrudniejszej sytuacji
przyznaje comiesieczne
stypendia, pomaga tez w nie-
zbednych remontach, ktére
utatwig opieke nad dzieckiem.
- Pomoc, ktorej udzielamy
naszym stypendystom, to nie -
zasitek ani zapomoga, tylko
stypendium, ktére umozliwia
dazenie do trwatej poprawy
sytuacji zyciowej. W miare
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mozliwosci dofinansowujemy

- takze podnoszenie kwalifikacji

zawodowych zywicieli rodzin,
likwidacje barier architek-
tonicznych, zakup sprzetu
wspomagajgcego opieke.
Mamy do rodzicéw ogromny
szacunek, bo to ludzie, ktorzy
bardzo kochajg swoje dzieci,

* s im oddani i wszystko by dla

nich zrobili - méwi Monika
Pinkowska.

Ewa Brzezinska nie chce
nawet mysle¢, jak wyglada-
taby sytuacja jej corki, gdyby
nie pomoc stowarzyszenia

- SPES. Organizacja nie tylko

wspiera ja comiesiecznym sty-
pendium, lecz takze wytrwale
zabiegala w urzedzie miasta

o0 przyznanie mieszkania
komunalnego, ktore nastepnie
wyremontowata i wyposazyta.
- Ja nawet nie wierzytam, ze

. kto$§ moze nam pomoéc w taki

spos6b, bytam w szoku. Gdyby
nie ta pomoc, to chyba nie da-
tabym rady zaja¢ sie Michelle
w domu - méwi. - Potrzeby
Michelle s3 dzi$ zaspokojone,
ma wszystkie sprzety, profe-
sjonalne 16zeczko, specjalnie
przystosowana tazienke. Czu-
jemy sie bezpiecznie - méwi.
I dodaje, ze spetnito sie jedno
Z jej najwiekszych pragnien.
Michelle w maju bedzie miata
pierwsza komunie Swieta.
- Inne marzenia? Chciatabym
kiedys pojechac do sanktu-
arium w Lourdes. Oczywiscie
najwiekszym bytoby, zeby
corka byta zdrowa. Niestety,
jej rokowania nie s3 najlepsze
- dodaje.

Stowarzyszenie SPES ma
w tej chwili 23 stypendystow.
- Sposrod rodzin, ktore sie
do nas zglaszaja, wybieramy
te, ktdre sg w najtrudniej-
szej sytuacji, majg mniej sit,
zasobow i mozliwosci, aby
zorganizowac indywidualng
zbiérke. Dlatego tworzymy
fundusz pomocy stypendial-
nej, aby rozdysponowac $rod-
ki dla rodzin wedtug potrzeb.
Takie rozwiazanie odcigza
rodziny i daje im 12 miesiecy
pewnosci, ze zaspokojone
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beda biezace, najwazniejsze
potrzeby - méwi Monika
Pinkowska.

SPES udziela pomocy
dtugofalowej, czgsto wspiera

| Chore dziecko
| wymaga opieki przez
" cala dobe. Nawet
. jesli oddech wspiera
aparatura, to rodzic
i tak czuwa.
Nie ma odpoczynku
ani wakacji

rodziny przez kilka kolej-
nych lat. Od ilo$ci $rodkow
przekazanych przez darczyn-
cow zalezy, jaka pomoc i ilu
rodzinom organizacja bedzie
mogla udzieli¢. Wysoko$¢
comiesiecznego stypendium
zalezy od sytuacji rodziny.
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- W 2016 r. udato sie

nam przeprowadzic¢ siedem
remontéw w mieszkaniach
rodzin, ktore opiekuja sie
dzieckiem w ciezkim stanie
klinicznym, tak by dostoso-
wac wnetrze do ich potrzeb
- mowi Monika Pinkowska.
Zmiany zaszly m.in. w 16dz-
kim mieszkaniu panstwa
Dynowskich, ktérych ,Do
Rzeczy” odwiedzito trzy lata
temu. Agnieszka, ktéra w tym
roku skoriczy 18 lat, urodzita
sie z porazeniem mozgowym
po tym, jak lekarze zwlekali
z cesarskim cieciem. SPES
wyremontowat m.in. lazienke,
dostosowujac j3 do potrzeb
osoby niepelnosprawnej
i ulatwiajac w ten sposéb
opieke nad Agnieszka.

© ® Weszelkie prawa zastrzezone

Stowarzyszenie SPES mozna wesprzet,
przekazujgc 1proc. podatiai:
KRS: 00000 14574 lub wptacojgc

izne na konto o numerze:
801240 2959 1111 0010 2904 3289.

GITAROWY
GUINNESSA
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LACUNACOIL ENTER SHIKARI
DOG EAT DOG ACID DRINKERS

ZAGRAJ Z NAMI!

Potrzebujemy 7356 gitar i Ciebie!
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2-3 maja, Pergola—Hala Stulecia - «-.---cveeereueveon.

5'NIZZA, LADY PANK, HAPPYSAD, CZESEAW SPEWA.
XXANAXX, HUNTER, STRACHY NA LACHY, REBEKA, JULIA
RENATA PRZEMYK, NATALIA PRZYBYSZ, PAWEE nummn, LU

TOY DOLLS, KULT, LUXTORPEDA, 0.5.1.R., NOSOWSKA, PIOTR ZIOEA,
COMA, BRODKA, KRZYSZTOF ZALEWSKI, ILLUSION,
LONA | WEBBER, FISZ EMADE TWORZYWO




