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mae e nimi opiekowat w dom dz
wsparciu organizacji pozarzadowych

iedy zagladamy do Wiktorii, $ledzi
w telewizji program przyrodniczy.
Filigranowy piesek utozyt sie
miedzy jej stopami. Nieduzy respi-
rator, ktory pomaga Wiktorii oddychac,
pracuje tak cicho, Ze mam wrazenie,
iz 17-letnia gdynianka oddycha sama.
- Jest podiaczona do respiratora przez
wiekszos¢ czasu - mowi Katarzyna
Jendernalik, mama Wiktorii, ktdra czuwa
nad nig dzien i noc. Oprécz respiratora
dziewczyna korzysta takze z urzadzenia,
ktore rejestruje natlenienie krwi, akcje
serca. Gdy co$ jest nie tak, maszyna
uruchamia alarm, ale pani Katarzyna
czesto reaguje, zanim jeszcze zrobi to
automat. Kiedy zaczyna glo$niej warczec,
juz wie, Ze trzeba pedzi¢ do ssaka, ktory

2_] udrozni drogi oddechowe Wiktorii. A to

nie wszystkie maszyny, ktére pomagaja
dziewczynie. Nastolatka nie je samo-
dzielnie, jest karmiona dojelitowo.

TYLKO 700 GRAMOW

Wiktoria od urodzenia cierpi na ence-
falopatie - gtebokie uszkodzenie mézgu.
Towarzysza jej takze inne schorzenia,
m.in. padaczka. Urodzita sie jako wcze-
$niak. Wazyta zaledwie 700 gramow.

- A z cigzg wszystko byto w porzadku,
spodziewali$my sie zdrowego dziecka -
przyznaje pani Katarzyna. - Po urodze-
niu Wiktoria przez trzy miesigce lezata
w szpitalu - wspomina,

Jeszcze jako maluch przeszta powazng

operacje wszczepienia zastawki do mézgu.
Pierwsze trzy lata byly dla rodziny najtrud-
niejsze, dowiadywali sie o kolejnych pro-

blemach zdrowotnych cérki. Dziewczynce,
ktéra dtugo lezata w inkubatorze, odklejata
sie siatkdwka, zapadaly sie ptuca, wcigz
tapata groZne w jej stanie infekcje. Wtedy
jeszcze rodzice probowali samodzielnie
karmi¢ corke. - To nie przynosito efektu.
Byt taki moment, kiedy dwuletnia Wiktoria
wazyta zaledwie 5 kg, Skora i kosci, nie
chce nawet wraca¢ do tych wspomnien,
wyrzucitam zdjecia z tamtego czasu -
opowiada pani Katarzyna. Unormowaé
stan corki udato sie dopiero, kiedy lekarze
zdecydowali o tracheotomii i zywieniu
dojelitowym. W rodzinnym archiwum jest
az 50 wypisow szpitalnych Wiktorii.

Pani Katarzyna musiata zrezygnowac
z pracy zawodowej i poswigcic si¢ opiece
nad dzieckiem. W tej czteroosobowej
rodzinie - bo Wiktoria ma mtodsza sio-
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stre - pracuje tata, zawodowy kierowca.
Wiktoria - cho¢ nie chodzi, nie méwi -
jest codziennym towarzyszem pani Kata-
rzyny. - Duzo z nig rozmawiam, opowia-
dam jej rozne historie. Kiedy zmywam,
zabieram Wiktorie w wézku do kuchni,
kiedy robie pranie - do tazienki, a ona

z zainteresowaniem $ledzi moje ruchy.
Uwielbia chodzi¢ na spacery, zacieka-
wiona obserwuje otoczenie. Dla niekt6-
rych to zaskakujace, ale my mamy z nig
kontakt. Wiemy, kiedy jest zadowolona,
kiedy cos jg zainteresowato. Potrafimy ja
nawet roz$mieszy¢ do tez - dodaje.

PIETRZACE SIE WYDATKI

Salon w mieszkaniu panstwa Jender-
nalikéw to w duzej czesci krolestwo Wik-
torii. Stoja tu specjalne tézko z materacem
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przeciwodlezynowym, ssak, respirator,
wozek, lezak kapielowy... - Zakup tych
wszystkich sprzetéw, bez ktorych nie
mogliby$my funkcjonowag, nie bytby
mozliwy, gdyby nie pomoc organizacji
pozarzadowych - przyznaje pani Katarzy-
na. Kwoty idg w tysiace, a nawet dziesiatki
tysiecy ztotych. Schodotaz (dofinanso-
wany czesciowo przez PFRON) to koszt
18 tys. z1, lezak kapielowy - 1,7 tys. zt,

- Wydatkéw w przypadku dziecka niepet-
nosprawnego jest bardzo duzo, nawet ta-
kich prozaicznych jak na pieluchomajtki.
NFZ przewiduje, ze ze znizka mozna kupic
dwie sztuki na dzien, a potrzebnych jest
czasem az 10 - przyznaje pani Katarzyna.

Aby rodzinny budzet sie dopiat, zbie-
raja 1 proc. podatku, ktéry przeznaczajg
np. na dodatkowe godziny rehabilitacji
dla corki. Od dwdch lat rodzina jest tez
pod opieka stowarzyszenia SPES, ktore
wyptaca jej comiesieczne stypendium,

a takze wyposazylto ich w potrzebny do
opieki nad Wiktorig sprzet.

Stowarzyszenie SPES w tym roku
wspiera 24 rodziny w ramach ogélnopol-
skiego Programu Pomocy Dzieciom. To
rodziny, w ktérych dziecko jest w ciezkim
stanie klinicznym, jego funkcje zyciowe
podtrzymuje sprzet medyczny - jest pod-
taczone do respiratora czy karmione do-
jelitowo. Czes¢ z nich od urodzenia wal-
czy z choroba, inne ucierpiaty w wyniku
wypadku. - W 2012 r. zgtosita sie do nas
pierwsza rodzina z dzieckiem w ciezkim
stanie klinicznym. Ich dziecko przebywa
w domu, opieka nad nim jest kosztow-
na, wyczerpujaca, potrzebny jest drogi
sprzet. Stan dziecka jest niestabilny.
Nawet drobna infekcja moze doprowa-
dzi¢ do $émierci. Okazato sie, ze dla rodzin
w podobne;j sytuacji pomoc systemowa
jest niewystarczajgca. Zauwazyliémy te
luke i stad pomyst na Program Pomocy
Dzieciom - mowi Monika Pinkowska ze
stowarzyszenia SPES.

W ramach udzielanej przez SPES
pomocy rodziny otrzymuja comiesiecz-
ne $wiadczenie. - To nié jest zasitek, ale
narzedzie do pokonywania pietrzacych
sie trudnos$ci dnia codziennego - podkre-
$la Pinkowska. - Inaczej tez niz w przy-
padku zbiérek indywidualnych SPES
tworzy fundusz stypendialny: odcigza to
opiekundw i wyréwnuje szanse zwtasz-
cza tych rodzin, ktére majg nizszy status
spoteczny, sg z mniejszych miejscowosci,
terendw wiejskich, doswiadczajg niedo-
statku - méwi. Rodziny ze stypendium nie
musz3 sie rozliczac, zbiera¢ paragonéw,
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co zajetym opieka nad dzieckiem doro-
stym zabratoby cenny czas. - Jedni beda
potrzebowali wydac te $rodki na leki,

a inni na czynsz za mieszkanie. Wiemy,

ze rodziny dobrze wykorzystajg stypen-
dium, bo zanim zostanie im ono przyzna-
ne, spotykamy sie z nimi, nawigzujemy
relacje, dtugo rozmawiamy o potrzebach

i wspdlnie wyznaczamy cele stypendialne.
Zalezy nam na przyznawaniu stypendiéw
tym rodzinom, ktére deklarujg gotowos¢
aktywnego dziatania na rzecz trwatej
poprawy swojej sytuacji zyciowej, ktére
jednoczesnie maja mniej sit i zasobdw, by
przebic sig z prosba o pomoc do opinii pu-
blicznej - méwi koordynatorka Programu
Pomocy Dzieciom.

SPES pomaga tez rodzicom zdoby¢
nowe kwalifikacje do pracy czy zmieni¢
zajecie na lepiej ptatne. Pomaga tak-
ze wtedy, kiedy rodzina ma problemy
mieszkaniowe. Dzieki staraniom stowas
rzyszenia rodzina z Pleszewa dostata
od gminy lokal komunalny, ktory SPES
wyremontowat. W przypadku rodziny
z Mazur wspoétpraca z gming nie przynio-
sta efektu, dlatego stowarzyszenie kupito
mieszkanie, przeksztalcajgc je w mieszka-
nie chronione, i udostepnito rodzinie po
przeprowadzeniu remontu.

SPES wielu rodzinom pomégt w li-
kwidowaniu barier architektonicznych
w mieszkaniach. W gdyniskim lokum
panstwa Jendernalikéw dofinansowat
remont tazienki, wymiane instalacji
grzewczej. - To jest dla mnie gigantyczna
zmiana - moéwi pani Katarzyna, otwiera-
jac drzwi do tazienki, w ktérej nie ma ani
wanny, ani brodzika, za to staneta ogrom-
na kabina, do ktérej mozna wjechaé
z Wiktorig na lezaku kapielowym.

Jendernalikowie mimo niepetno-
sprawnosci starszej corki starajq sie zy¢
normalnie. Spaceruja, jezdza na wy-
cieczki. - Wiktoria jest cze$cia naszego
zycia i tak dtugo, jak dtugo z nami bedzie,
chce, zeby byta szczeéliwa - méwi pani
Katarzyna. Marzy jeszcze o urzadzeniu,
ktére pomoze przenosi¢ Wiktorie z t6zka
na wozek, i o rodzinnych wakacjach
w miejscu bez architektonicznych barier,
z lekarzem i pielegniarka, ktéra zostanie
z Wiktoria, kiedy zechca wyjs¢ gdzie$
wieczorem.
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Stowarzyszenie SPES mona wesprzet, przekazujgc
1 proc. podatku: KRS: 00000 14574 lub wptacajge
darowizng na konto o numerze: 80 1240 2959 1111
0010 2904 3288.



