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Mafa gigantka

Uwielbia gotowac, mimo ze od kilku

lat odzywiana jest dojelitowo. Choc nie
moze chodzic do szkoty, uwielbia sie uczy¢
i poznawac $wiat. Powazna choroba Darii
nie zabiera jej wielkich marzen.
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allo, mamy nie ma, ale

zaraz wroci - stychaé

dzieciecy, ledwo styszal-

ny glos w stuchawce. Za
kilka minut pani Wioletta oddzwa-
nia, zapraszajac do swojego miesz-
kania. Trzeba sie natrudzié, aby
odnalez¢ wybudowany na pery-
feriach miasta blok komunalny,
gdzie mieszka ze swoimi dwoma
cérkami. Za drzwiami witaja nas
u$miechniete buzie Darii i Majki
oraz chomik Maks. Pierwsze co za-
skakuje to rozeSmiana buzia Darii,

v

ktéraby powiedziec ,dzien dobry”,
musi sprytnie zatka¢ wylot rurki
od tracheotomii.

SMUTNA HISTORIA

Najpierw trzeba zaprzyjaz-
ni¢ sie z Maksem, ktory uwija sie
miedzy dziewczynkami, szukajac
w ich dloniach smakotykéw. - On
je wszystko, ciastka, marchew-
ke, jabtko, a nawet cebule. Choé
najbardziej lubi swéj pokarm
z nasionami - opowiada §wisz-
czacym glosikiem Daria. Podaje
do poglaskania chomika. Jej de-
likatne i drobniutkie raczki nie
moga zrobi¢ mu krzywdy. Daria
uczy sie juz w czwartej klasie, choé
jest sporo nizsza i drobniejsza od

rowie$nikow. Widaé, ze choroba
odbila na niej swoje pietno. Przez
wade serca, uszkodzone ptuco sta-
biej roénie, wolniej sie rozwija fi-
zycznie i nie przybiera na wadze,
tak jak jej rowiesnicy. Ale jak tu
przybraé¢ na wadze, gdy niemal od
dziecinstwa karmiona jest dojelito-
wo specjalnym preparatem, ktory
razem z mama nazywa mleczkiem.
- Daria urodzita si¢ z wrodzong
wadg serca (zespot Fallota), ktora
w chwili obecnej jest nieoperacyj-
na. Pierwszy zabieg na serdusz-
ku miata juz w 2. tygodniu zycia.
To pozwolito jej dalej zy¢. Kolejng
operacje przeszla, gdy miata p6tto-
raroku. Nie przybierata na wadze,
wiec kolejna operacja na otwar-
tym sercu byta konieczna. Wtedy
co$ poszto nie tak, cos$ sie nie po-
wiodto. Lekarze musieli zalozy¢
jej na state tracheotomie i PEG-
-a (przezskorna gastrostomia en-
doskopowa) do podawania jedze-
nia metoda dojelitowa - opowiada
pani Wioletta. Poczatkowo byto
jej bardzo ciezko samotnie wycho-
wywac dwie cérki. Daria wyma-
gala nieustannej opieki i czestych
wyjazdéw do lekarzy, szpitaliina
rehabilitacje. Nie poddawata sie.

<« Daria przygotowuje drugie
Sniadanie, czyli dawke

- Jeden z profesorow powiedziat,
ze moze podjac sie leczenia Darii
iopieki nad nia, ale na operacje sie
nie zdecyduje, bo ta wada nie jest
operowana. Wiec zostato nam na-
uczy¢ sie tak zy¢ - dodaje mama.

DA SIE TAK 2Y€

Codziennos$¢ nie jest jednak
tatwa. Cho¢ juz dzi$ Daria §wiet-
nie sobie radzi ze swoja choroba,
to jednak wymaga nieustannej
opieki. Trzy urzadzenia sa funda-
mentalne, aby Daria mogta nor-
malnie zy¢. One zawsze musza by¢
pod reka. Pierwszym jest koncen-
trator tlenu. Z racji tego, ze jedno
ptuco jest uszkodzone i Daria od-
dycha przez rurke, to co jakis czas
musi by¢ dotleniona. To magiczne
urzadzenie stoi w pokoju dziew-
czynek, przy tozeczku. - Podczas
dnia Daria musi mie¢ podany tlen
kilkakrotnie. Gdy byta mata, sama
musialam to nieustannie kontro-
lowaé. Gdy jej go brakowato, si-
nialy jej usta, stabla. Teraz juz
sama $wietnie sobie radzi. Gdy
czuje sie stabiej, idzie do pokoju,
wiacza urzadzenie i dotlenia sie.
Zaraz wszystko pokazemy - opo-
wiada mama. Idziemy do pokoju.
Wszedzie petno kolorowych ry-
sunkow, szkolnych map i dziew-
czecych zabawek. - Tutaj sie wia-
cza. Potem trzeba podiaczy¢ do
rurki i gleboko oddychac. To ta-
twe - dodaje z usmiechem Daria,
podtaczajac sie do tlenu. Pozosta-
jemy tutaj kilka minut, by mogta
zaczerpnaé, Swiezego” powietrza.
0 ile podczas dnia Daria musi ko-
rzystac z dotleniania co jakis czas,
to podczas snu musi by¢ caty czas
podlaczona do niego. Pierwsze, co
przychodzi na mysl, to jak z tym
spac. - Normalnie - ttumaczy na-
tychmiast Daria, machajac raczka.
- Mnie najlepie] $pi sie na siedzaco
- dodaje. - Rzeczywiscie, z ta wada
serca lekarze zalecaja spanie w po-
zycji potsiedzacej, aby sercu byto
1zej pracowac i lepiej oddychac -
dodaje mama. Kolejne magiczne
urzadzenie jest w glownym poko-
ju, pod szafka. To ssak medyczny.
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A Dwa skarby mamy
Wioletty.

Zatozona tracheotomia wymaga
czestego odsysania z ukladu od-
dechowego naturalnych wydzie-
lin, gdyz niemozliwe jest ich samo-
dzielne odkrztuszenie. - I tutaj Da-
riatez juz radzi sobie sama. Takie
odsysanie trzeba robi¢ po kazdym
jedzeniu, po spacerze czy wiek-
szym wysitku - wyjasnia mama.
Trwato chwilg, ale nie wyglada za
ciekawie. Odsysajaca rurke trzeba
kilkakrotnie wepchna¢ do tej od
tracheotomii i poruszac, aby usu-
nac to, co tam niepotrzebne. Trze-
cie urzadzenie do tyzkostrzykaw-
ka.Dariakilka razy dziennie musi
mie¢ podang wyznaczona porcje
specjalnego pokarmu podanego
dojelitowo. Przez zalozony PEG co
kilka godzin (najczesciej szesé razy
dziennie) specjalna strzykawka
podaje pokarm do zotadka. - Moge
tezjes¢ inne rzeczy. To, na co mam
ochote. Czekolade, winogrona, ba-
nany - wymienia Daria. - Oczy-
wiscie jednak w matych iloSciach
itez nie wszystko - zauwaza tro-
skliwie mama.

MALY MASTERCHEF

- Niestety, Daria nie moze prze-
bywaé w duzych skupiskach ludz-
Kkich, kazda infekcja moze mieé po-
wazne konsekwencje dla jej zycia
izdrowia - opowiada mama. Dlate-
g0 szkote ma na miejscu. Do domu
na lekcje przychodzg panie nauczy-
cielki. - Najbardziej lubie matema-
tyke, polski, angielski, przyrode
i historie. W tym roku szkolnym
dostatam juz kilka piatek - chwa-
li sie Daria. Jak opowiada, czasami
teskni jej sie za prawdziwa szkota
iKklasg, ale przyzwyczaita sie do
takiej domowej szkoty. - Daria
bardzo duzo czyta, dopytuje sie
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o wiele rzeczy. Jest bardzo cieka-
wa §wiata. Czasem wyjezdzamy na
wycieczki organizowane przez na-
sza miejscowa Swietlice, jednak ze
wzgledu na stan zdrowia nie jest to
czeste - podkres$la mama. W ich
bloku funkcjonuje §wietlica, gdzie
organizowane sa ciekawe zajecia
dladzieci. - Tam Daria chodzi cze-
Sciej, bo dzieci ja znaja, wiedza, ze
jest choraiuwazaja, by nie stata sie
jejkrzywda - dodaje. Jednak Daria
najchetniej lubi przebywaé wkuch-
ni. Gotowanie to jej wielkie zami-
towanie. Cho¢ mato je, to jednak
kocha gotowac. - Mogtabym by¢
w kuchni caty dzien, od rana do
wieczora. Nawet pan doktor, gdy
przyszed} na wizyte kontrolna,
to sie dziwil, ze wyreczam mame
w przygotowaniu obiadu. Wtedy
byty schabowe - opowiada z usmie-
chem Daria. Bardzo szybko opo-
wiada o swoich ulubionych daniach
i kuchennych marzeniach. - Naj-
bardziej lubie gotowac spaghetti
z sosem pomidorowym, uwielbiam
nale$niki z dzemem truskawko-
wym lub jabtkowym albo z sercem.
Noi gofry - dodaje z nieukrywana
duma. Zainteresowanie kuchnia
i gotowaniem sprawilo, ze marzy
o tym, aby wystapi¢ w programie
telewizyjnym dla dzieci MasteChef
Junior. - Wiem, Ze nie mogtabym
wzig¢ udzialu w konkursie gotowa-
nia, bo nie moge biegac, ale chcia-
fabym cho¢ by¢ w tym programie.
Sprébowac przygotowanych przez
nich dan - opowiada Daria. Oczy-
wiscie za kazdym razem oglada ko-
lejne odcinki opowiadajace o zma-
ganiach matych mistrzéw kuchni.
- Chcialabym miec tyle przypraw
co oni. Wtedy bym ugotowata co$
specjalnego - dodaje.
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MARZENIA
DO SPELNIENIA
Jakis czas temu Daria trafita
do programu pomocy prowadza-
nego przez Stowarzyszenie na
Rzecz Niepetnosprawnych SPES.
- Zachecita nas do tego pani peda-
gog szkolna. Ona pomogta wypel-
ni¢ potrzebne dokumenty i wnio-
ski. Pomoc przyszta wtedy, gdy
byto mi naprawde ciezko, bo by-
tam sama z dwojgiem dzieci. Oni
pomogli mi zmieni¢ mieszkanie,
kupiono nam lodéwke i kuchen-
ke. Otrzymujemy takze pomoc
na zakup lekéw - opowiada pani
Wioletta. Marzeniem mamy i c6-
rek jest zmiana mieszkania, bo to
komunalne znajduje sie blisko za-
ktadéw produkcyjnych i dosé da-
leko od centrum. - Daria nie moze
wychodzi¢ czesto na spacer ze
wzgledu na zapylenie i niecieka-
we zapachy. Przez rurke wcigga to
zanieczyszczone powietrze prosto
do ptuc, ktore i tak sg uszkodzone.
Ponadto stad jest wszedzie daleko,
a Daria nie moze zbytnio sie me-
czy¢, wiec nie mamy mozliwosci
wyj$¢ na plac zabaw czy na spacer.
Jeszcze bardziej utrudnione jest to
zima. Mnie tez nie jest tatwo, bo
do sklepu jest daleko. Gdy ide na
zakupy, dziewczynki muszg zo-
stawac¢ same w domu - opowiada
mama. Nie marzg o niewiadomo
jak duzym mieszkaniu, ale by byto
funkcjonalne i z balkonem. - Wte-
dy mogltabym codziennie patrze¢
daleko - dodaje Daria.
B

P Usmiech pomimo choroby
jest najwazniejszy.

§ i AP 3
A Codzienny zabieg
odsysania.

Pomoc

towarzyszenie na Rzecz

Niepetnosprawnych SPES
jest Organizacja Pozytku
Publicznego wspierajaca
dzieci w ciezkim stanie
Klinicznym. 0d 2012 1.
uruchomili Program Pomocy
Stypendialnej dla rodzin,
ktdre znalazty sie w trudnej
sytuacji materialnej,
starajac sie je wspierac
w poprawie sytuacji
iyciowe]. Wiecej na: http://
dla-dzieci.spes.org.pl




