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ajka 8 marca ko
czy szesc lat. Ciagle
| wdziataniu, weiaz
I wruchu, jak krélo-
wa pszcz6t, w centrum domu
- ula. W swoim rézowym kré-
lestwie - duzym, wygodnym
167ku. W 167Ku miesci sie tez
wierny kot Tofik, aparat
oddychania i ssak. Pod 167Kiem
$pi niewielka Czesia, kudiata
dama dworu, i jednym okiem
typie na tych, kirzy sprébowa-
Tiby zaklécié spokj pani. Pisza
ksiazke 0 milosci.

Mama EmiLia

Krolowa matka Emilia krza-
ta sie przy 16zku Mai. I biega
miedzy kuchnia a pokojem
dziecka. Czujna na kazda zmia-
ne pozycji dziewczynki, na kaz-
de jej skrzywienie i ciut inne
westchniecie. Krélewska sym-
bioza. Emilia Sotowijaniuk vel
‘Turowska, fadna, usmiechnie-
ta 35-latka. W szarym domku
w Turoéni Dolnej mieszka od
dziecka. - Jestem stad. To m6j
rodzinny dom - méwi
nym, podlaskim akcentem.
~ To jest moje miejsce, trudno
mi bylo, gdy musiatam gdzies
wyjechac. Kiedy$ wyjechatam
do Wioch, do pracy, i za bardzo
tesknitam. Wrécilam...

Babcia pani Emilki tez taka
jest — domowa i rodzinna.
Atakze starsza corka - 11-etnia
Klaudia. Dom i rodzina sa dla
nich najwazniejsze. I oczywi-
Scie Majka. Pani Emilia patrzy
na swoja krélewne jak na naj-
wiekszy skarb. Bo czyz to nie
skarb? O skarb sie walczy. Od
‘poczatku do korica.

Gdy Emilia zaszla w druga
ciaze, po badaniu USG ustysza-
fa: powazna wada. Serce bardzo
chore. Ibyé moze wiele innych,
‘powaznych dysfunkcji. - Leka-
rze méwili, zZebym usunela. Ja
miatabym ,usunac’? Wiasne
dziecko? - pani Emilia kreci
glowa. Wspomnienia powoduja,
ze usmiechnieta buzia na chwi
e sie chmurzy. - Wicieklam sie
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Dom
z plastra
miodu

Do miodu wszystko sie lepi. Wszystko
oczekuje stodyczy. Bity psiak, bezpanski
kot. A Majka, krélowa pszczétek,

caly czas pracuje...

na nich za takie ,propozycje”.
Bedzie chora? To bedzie. Cho-
ciaz miaam nadzieje, ze moze
diagnoza sie nie potwierdzi
albo cérka bedzie mniej chora...

Termin porodu wyznaczono
na koniec kwietnia 2013 . Maja
urodzila sie 8 marca w siod-
‘mym miesiacu ciazy. Sina, zero
szans na przezycie w dziesie-
ciostopniowej skali Apgar. Le-
karze krecili glowami, piele-
gniarki widziaty, ,ze jest zle”.
~Na poczatku dokorica niebylo
‘wiadomo, co dokladnie dolega
Majce. Robili badania, czeka-
lismy. Walczylam z nia razem
o kazdyjej oddech. Ona zyla.
Popodpinana do aparatury,
z tysiacem rurek przy matym
ciatku. Cheiata 2y¢ - opowiada
pani Emilka. - Po dwéch mie-
siqcach przyszty wyniki: zespot
Edwardsa. Nie wiedziatam, co
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Majk itala przyjecha-

tojest. Mowilimi, 2 3
zerokowania fatalne, ze umrze
szybko. A my walczylysmy.
Mijaty tygodnie, miesiace.
Wszyscy méwili: ,0dda pani
do zakiladu, tam sie nia zajma.
Takie dzieci diugo nie zyja.
A pani si¢ nie bedzie umiata
zajaé dzieckie: i wi
dzieli. Pani Emilia codziennie
przyjeidzata do szpitalaw Bia-
tymstoku, domate). Uezyta sie
specjalistycznej opieki, oswaja-
a sie z sytuacja. W koficu po-
stanowita zabraé dziecko do
dormu. - Wiedziatam, 7 miej-
sce mojego dziecka jest w ko-
chajacym domu - kwituje pani
Emilia. A 7e twarda jest i pra-
cowita, i krnabrna, gdy trzeba,
jak postanowila - tak zrobif

< 6Tetnia Maja choruje
na zespl Edwardsa. Jest
jedna z podopiecznych
| Stowanyszeniaspes.

wwwgoscpl

¥ado domu pod koniec listopa-
da 2013 1. Pogotowie krélewne
przywiozlo. I tak juz kréluje
szest lat,

KROLOWANIE

Krélowanie Majki zaczy-
na sie noca i... nigdy sie nie
Koficzy. Maja noca czuwa. Ru-
szasie, taficzy”, ruszajac racz-
Kami i przekrecajac si z boku
naboczek, popiskujac, buczac.
Fmatke Emilie do zabawy weia-
ga. A niechby mama chwile
zwlekata, wtedy Maja znudzo-
na jak prawdziwa ksieznicz-
ka fochy stroi. Poplakuje. - Ja
wymyslitam cérce imie. Maja
- opowiada Emilia. - Ale pasu-
je, prawda? Bo Majeczka moja
Jak pszezotka, Caly czas tymi
raczkami i nozkami pracuje.
Ajak Klaudia wraca ze szkoly,
selb Ry

DDOPIECZNI

STOWARZYS.

Mozesz poméc

m Przekazujac 1%
podatku stypendystom
Stowarzyszenia SPES przez
wpisanie w zeznaniu
podatkowym numeru KRS
00000 14574,

® Wplacajac darowizng
narachunek Stowarzyszenia
SPES = numer rachunku:
8012402959 11110010
29043289,

mZostajgc wolontariuszem
SPES lubwyblerajac inne
formy pomocy—informacje:
nastronie wwwspesrgpl.

A |ak Klaudia mlala Komume
imusiatam
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chasie starsza pani. - Wazystko
do miodu sie lepi. 1 ludzie, bo
jak cos trzeba, to... Emilia po-
moze. I zwierzaki: kot znajda
Tofik, pies Czesia. Sunia bita
byla, maltretowana, towziely-
$my. Czesia Majki na krok nie
odstepuje! Imnostwo glodnych
kundelkéw dokarmiamy. Trze-
ba stworzeniu poméc...

- Babcia, jak zdrowa byla,
to i mnie pomagata, Teraz
sama przeszla raka, jest sta-
ba, To sobie tak Zyjemy i sie
wspieramy. Dobrze, 7e Stowa-
rzyszenie SPES finansowo nas
wspiera - wyjasnia pani Emi-
lia. Bo Maja jest jedna z ponad
20 stypendystek Programu Po-
mocy Dzieciom, prowadzonego
Drzez Stowarzyszenie na rzecz.
NlepelnosprzwnychSPES Pro-

oplekq plelegmarkl to, cérkz pu

"

grai rodziny
zna]du]qce sie w trudnej sytu-
acji j, opiekujace si

W dziefi Maja gléwnie pod-
sypia. Matka ma wtedy ury-
wane chwile (co kilka minut
sprawdza, czy respirator dzia-
1a poprawnie i czy cdrka sienie
zasluzowata), zeby dom ogar-
nat, uprasowat, ugotowa, po-
siedzie¢ zKlaudia i w lekcjach
jej pomoc. Niedawno, jak pralka
wysiadia, tobylabieda. Wazyst-
ko recznie. Na szczedcie dzie-
ki stypendium Stowarzysze-
nia SPES udato sie kupi¢ nowa
pralke. Dua ulga, bo przeciez
Majke przebierasie kilka razy
dziennie. - Tak sie pluje moja
pszczika mata - mowi matka
i wyciera buzie corki. A Maja

to znéw na chwile sie

oglada $wiat wielkimi
oczami. Krélowanie tona cate-
g0, Zeby samym wzrokiem i bez
jednego nawet stowa rzadzié.

ni goraczki. Szybko i
2 przyjecia. Wzielam Maje na
rece i pokilku godzinach tem-
peratura spadta.. - opowiada
mama Emilia. i

Gdy dwa lata temu Maja
mocno zachorowala, w szpita-
Iu podsuneli Emilii kartke: ze
niebeda reanimowat, 1 zeby sie
zg0dzila. ~ Powiedzieli, zeto nie
ma sensu! Ratowanie dziecka
niema sensu? Tak mozna matce
powiedziec Oczywiscie, zesie
nie zgodzitam. Majka wyszla
zkryzysu i udalo sie nam wro-
cié szezesliwie do domu,

Do PLASTRA MIODU

Niedaleko, za szarym do-
mem - Krolestwem Mai, Emilii,
Klaudii i babci - jest krolestwo
pezcadh W drewmanych ulach.

Maja uje. Wte-
dy trzeba zrobié wszystko, by
zwalczyé infekeje wdomu i nie
trafié doszpitala. Bow szpitalu
od razu musi by¢ na intensyw-
nej terapii, a tam matka moze
2 nia przebywaé tylko dwie
godziny na dobe. Wtedy stan
malej natychmiast sie pogar-
s7a. - Gdy wychodze na dhuzej
dwie godziny, na zakupy
czy urzedowe sprawy pozata-
twiaé, to ona juz niespokojna.

2.8

mi je przywiozt
i tak zostato. Nauczylam sie
0, jeden pszczelarz mi po-

welblam to - mowi

maga.
pani Emilia. - Mi
s przy
pszezotach to przyjemnosé.
Babcia pani Emilii z kuchni
potakuje. Pszczoly to Bosesstwo-
rzenia. Zreszta wtymich domu
to troche jak w ulu: gwarno
i wszystkich tu ciagnie. - Nasz
dom jak plaster miodu - usmie-

w domach dzieémi w ciezkim
stanie Klinicznym. Te dzieci
wymagaja calodobowej opieki
oraz wsparcia funkcji zycio-
‘wych za pomoca specjalistycz-
nego sprzetumedycznego i za-
biegow pielegnacyjnych.

Rodziny objete programem
otrzymuja pomoc finansowa.
i socjalna, ktéra ma doprowa-
dzié do trwatej poprawy ich
sytuacji Zyciowej na wielu
plaszezyznach. Forma tej po-
‘mocy jest dostosowana do in-
dywidualnych potrzeb rodziny.
Dzicki stypendium rodzinie
Majki od 5 lat tatwiej dopia¢
domowy budzet, kupié leki,
sprzet niezbedny do opieki nad
dzieckiem, oplacic rachunki.
A teraz jest w trakcie remon-
tu domu - drewniana chata
zostata ocieplona. Kolejnym
etapem bedzie dostosowanie
domu wewnatrz, tak aby Maj-
kamiata swéj pokoj i azienke
bez barier. Gdyby nie pomoc
SPES, rodzina nie udzwigne-
taby kosztéw remontu.

Kiedys lekarka powiedzia-
1a, 7 ksiazkowo to takie dzieci
jak Majka do roku zyja". Emilia
rzucita tylko: ,A Majka wiasna
Ksiazke pisze’.

Ksiazke stodka jak miod.
Bo o wielkiej mitogci.
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