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to pomaganie

J Agnieszka Niewiriska

Rodzice dzieci w ciezkim stanie
klinicznym czuwaja przy nich przez
catg dobe. Majg proste marzenia:
przeprowadzka na parter, opieka
hospicyjna, pewnos¢, ze domowy
budzet sie zepnie. Bez pomocy
innych trudno bytoby je zrealizowat

tepanek siedzi bezpiecznie na
kolanach taty. Szczuplutki, z burza
jasnych wiosow na glowie. Kiedy
rozmawiamy za posrednictwem
komunikatora internetowego, ciekawsko
zaglada w obiektyw kamerki. To wiasnie
z jego spojrzenia, tego, za kim wodzi
pczami, rodzice wyczytujg najwiecej, bo
cho¢ chlopiec ma szes¢ lat, to nie mowi,
nie chodzi, ma problem z chwytaniem
przedmiotéw. Od urodzenia cierpi na

rzadka genetyczng chorobe - hipoplazje
mostowo-mozdzkowa. - Kiedy Stepa-
nek sie urodzit, mysleli$my, Ze mamy
zdrowe dziecko. Dopiero kiedy mial dwa
miesigce, ustyszeliémy od neurologa, ze
syn ma powazne opdznienie w rozwoju.
Nie wiedzieli$my dlaczego. Rozpoczely
sie poszukiwania przyczyny - opowiada
Andrii Levko, tata Stepanka.

CZEKANIE NA DIAGNOZE

Chtopiec przeszedt dziesigtki badai
i hospitalizacji - zaréwno na Ukrainie,
skad pochodzi rodzina panstwa Levko,
jak i w Niemczech, gdzie postawiono
ostateczng diagnoze. Trwato to az trzy
lata. - Choroba Stepanka nie pozwala
w prawidtowy sposéb rozwijac sie jego
uktadowi nerwowemu, dlatego jego
rozwdj jest op6zniony. Nie moze koordy-
nowac ruchu - ani rak, ani ndg, co czesto
go meczy. Chorobie towarzyszy tez wiele

innych dolegliwosci, takich jak padaczka,

nerwowos¢, problemy z polykaniem.
Stepankowi musiat zostac zatozony PEG,
przez ktory jest karmiony bezposrednio

do zotagdka - wylicza Iryna Levko, mama
chtopca.

0d czterech lat rodzina mieszka w Pol-
sce. Pan Andrii rozpoczat prace, zona
i syn do niego dotaczyli. Dwa lata temu na
Swiecie powitali corke Emme. Zamieszkali
w Krakowie. — Stepanek moze tu liczy¢ na
opieke medyczna, znalezliSmy dla niego
odpowiednie przedszkole. Do godz. 13
ma zajecia w matej grupie - rehabilitacje,
dogoterapie, muzykoterapie, alternatyw-
ne metody komunikacji. Nie chcemy, zeby
spedzal czas jedynie w domu. Zalezy nam
na tym, zeby sie socjalizowal, ogladat
Swiat, spotykat innych ludzi - méwi
pan Andrii. | dodaje, Ze syn przedszkole
bardzo lubi. - Widac¢ to, zwtaszcza gdy
wraca do niego po diuzszej przerwie. Jest
podekscytowany, uSémiecha sie, widzac
panie.

Po godz. 13 Stepanek wraca pod opieke
mamy. Rodzic chorego dziecka zawsze
ma wiele obowigzkéw. Od podania lekow,
przygotowania specjalnych positkow - te
dla Stepanka trzeba miksowac, by mozna
byto je podaé przez sonde - do pomocy
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w rehabilitacji, czynnosci pielegnacyjnych,
utrzymania sterylnych warunkéw w domu,
tak by unikna¢ infekcji, czuwania przy
épigcym dziecku. - Musimy mie¢ w domu
wiele lekéw potrzebnych do opieki nad
sykiem, materiaty higieniczne do pielggna-
¢ji sondy PEG. W pokoju Stepanka mamy
tez konieczne sprzety, np. pionizator, zeby
synek nie tylko lezat, lecz takze spedzat
troche czasu w pozycji pionowej, wozek

z blatem, przy ktérym prébuje co$ ukfadac,
pitke rehabilitacyjna, na ktdrej lezac, sie
uspokaja - wylicza pan Andrii.

Opieka nad cigzko chorym dzieckiem
to takze duze wyzwanie finansowe. Zwy-
kle jeden z rodzicow rezygnuje z pracy, by
po$wieci¢ sie opiece nad dzieckiem. Wow-
czas panstwo wyptaca mu Swiadczenie
pielegnacyjne. W tym roku to niespeina
2 tys. zk. Jednak pani Iryna przez kilka lat
po przyjezdzie do Polski $wiadczenia nie
otrzymywata. Jako obcokrajowiec wpadta
w swego rodzaju luke prawna. Przepro-
wadzita sie do Polski w ramach faczenia
rodzin. Nie miata dostepu do rynku pracy,
wiec nie mogta pobiera¢ $wiadczenia dla
rodzica, ktory z pracy rezygnuje, by opie-
kowac sie chorym dzieckiem. Z pomoca
przyszto Stowarzyszenie SPES. Stepanek
zostat przyjety do Programu Pomocy
Dzieciom tej organizacji. Rodzina co mie-
sigc otrzymuje stypendium, ktore moze
przeznaczy¢ na niezbgdne wydatki.

Program Pomocy Dzieciom Stowarzy-
szenia SPES jest skierowany do rodzin
opiekujacych si¢ w domu dzieckiem
w ciezkim stanie klinicznym i bedgcych
w trudnej sytuacji materialnej. Powstat
w 2012 . - Zglosit sie do nas tata chiopca,
ktory w wyniku podtopienia doznat nieod-
wracalnego ciezkiego uszkodzenia mozgu.
Jego oddech wspomagany jest koncentra-
torem tlenu przez rurke tracheostomijng,
odzywiany jest dojelitowo. Okazato sie,
ze dla dzieci przebywajacych w domu
pod specjalistyczng aparaturg pomoc
jest niewystarczajgca, a opieka kosztow-
na i wyczerpujaca dla rodzicow. To byt
impuls do stworzenia programu pomocy
rodzinom w podobnej sytuacji - méwi
Dobrostawa Walkiewicz ze Stowarzyszenia
SPES. - Dzieci, ktére s stypendystami tego
programu, cierpig na schorzenia, ktérych
nie da sie wyleczy¢. Ich Zycie jest bardzo
kruche. Kazda infekcja jest $miertelnie
niebezpieczna - dodaje.

W ostatnim roku w ramach Programu
Pomocy Dzieciom wsparcie otrzymywato
25 rodzin z dzie¢mi w ciezkim stanie kli-
nicznym. - Zanim przyznamy stypendium,
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rozmawiamy z rodzing, poznajemy jej
sytuacje, potrzeby, wspdlnie wyznaczamy
cele stypendialne. Zalezy nam na tym, by
rodzina miata motywacje do dzialania na
rzecz trwatej poprawy swojej sytuacji. Cel
jest taki, Zeby$my w jakim$ momencie
przestali by¢ im juz potrzebni - thumaczy
Dobrostawa Walkiewicz. Podkresla, ze
Program Pomocy Dzieciom zostat zapro-
jektowany tak, by odcigzy¢ rodzicow czu-
wajacych przez calg dobe przy chorych
dzieciach. - Zbiorka pieniedzy na opieke
nad chorym dzieckiem pochtania wiele
czasu, wymaga duzo zaangazowania. Aby
byta efektywna, potrzebne jest takze duze
grono znajomych, ktére pomoze w jej
rozpropagowaniu. Nie kazdy, zwlaszcza
rodzic pozostajacy w domu z dzieckiem,
takie grono znajomych wokét siebie ma.
Chcemy, by rodzice mogli poswieci¢ czas
dziecku, zamiast zajmowac si¢ zbieraniem
funduszy. Do Programu Pomocy Dzieciom
chcieliby$my przyjac wiecej rodzin, ale to
zawsze zalezy od tego, ile funduszy prze-
kaza nam na ten cel darczyncy - thumaczy
Walkiewicz.

Pan Andrii Levko podkresla, ze dzigki
stypendium ze Stowarzyszenia SPES
brak $wiadczenia pielegnacyjnego dla
zony nie byt juz tak odczuwalny. - Bardzo
cenimy sobie takze doradztwo, pomoc
prawna. Jesteémy obcokrajowcami,
nie zawsze orientujemy sie w polskich
przepisach. Dzieki Stowarzyszeniu do-
wiedzieli$my np., jak uzyska¢ refundacje
pamperséw dla Stepanka. Dostali$my
tez wsparcie na zakup specjalistycznego
wozka, dzieki ktéoremu mozemy z syn-
kiem wychodzi¢ np. na spacery - wylicza.

Stowarzyszenie SPES pomaga rodzi-
nom chorych w zakupach niezbednego
sprzetu, na ktory nie uda sie uzyskaé
finansowania ze srodkéw publicznych.
Jesli jest taka potrzeba, to wspiera
likwidacje barier architektonicznych
w domach. Tak byto w przypadku cier-
piacej na encefalopatie Wiktorii, ktéra
,Do Rzeczy” odwiedzito w 2018 . Dzigki
wsparciu rodzina mogta przeprowadzi¢
remont tazienki, w ktorej zamiast wanny
stanela ogromna kabina. Mozna wjechac
do niej z Wiktorig na lezaku kapielowym.
Stowarzyszenie pomaga réwniez rodzi-
nom w uzyskaniu dostosowanych do ich
potrzeb mieszkan. W grudniu ubieglego
roku dzieki wsparciu O$rodka Poradnic-
twa Stowarzyszenia SPES rodzina Kamila
- chorego na zesp6t Ringa 22 - po 0émiu
latach batalii prawnej z Urzedem Miasta
Krakowa uzyskata mieszkanie socjal-
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Tne na parterze nowo wybudowanego

budynku. Dzieki temu chtopiec nie jest
uwieziony w czterech Scianach.

Jednym z dziatan Stowarzyszenia
SPES jest takze wspieranie rodzicow cho-
rych dzieci w podnoszeniu kompetencji
zawodowych tak, by mogli zmieni¢ prace
na lepiej ptatng. Swoje kwalifikacje za-
wodowe podnosi tata Stepanka. Jest ar-
chitektem, ale po przeprowadzce musiat
uzupeinic¢ wyksztatcenie ze wzgledu na
inne realia i przepisy w branzy budow-
lanej. Teraz chce sie wyspecjalizowaé
w technologii parametrycznego mode-
lowania informacji o budynku (BIM).
Stowarzyszenie SPES optacito specja-
listyczne szkolenie w tym kierunku,
kurs jezyka angielskiego i nostryfikacje
dyplomu ukonczenia studiéw. - Modelo-
wanie informacji o budynku opiera si¢ na
miedzynarodowych standardach. Gdy sig
tego naucze, bede na rynku poszukiwa-
nym specjalista - méwi pan Andrii.

MARZENIE 0 SZKOLE

Stepanek mimo ciezkiej choroby ma
takie upodobania jak inne dzieci. Lubi,
kiedy rodzice sg blisko, poswigcaja czas
na wspolna zabawe, czytajg mu ksigz-
ki. Chetnie oglada bajki - teraz robi to
razem z miodszg siostra.

- Staramy sie tez raz na jakis czas
gdzie$ wyjechad, kilka dni spedzilimy we
Wroctawiu. Chociaz wyjazd to dla nas duze
wyzwanie. Musimy m.in. mie¢ kuchnie do
dyspozycji, by przygotowa¢ miksowane
positki dla Stepanka, i oddzielny pokéj dla
niego. Nie jest w stanie zasnac, jesli nie Spi
siostra — opowiada tata chtopca.

Panstwo Levko na najblizszy czas
maja kilka marzen. Starajg si¢ o przyjecie
Stepanka do domowego hospicjum.

- Wizyty lekarza i pielegniarki w domu

dodatyby im pewnosci w opiece
nad dzieckiem. Chcieliby takze, zeby
Stepanek po skoriczeniu przedszkola
mogt i$¢ do szkoly, a pani Iryna mogta
rozpocza¢ prace w wyuczonym
zawodzie lingwisty. Chociaz wiedza,
ze dzi$ medycyna nie ma odpowiedzi
na chorobe ich syna, nie tracg nadziei.
Wrigz $ledzg doniesienia o badaniach
naukowych.
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