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Kuba nie potrafi samodzielnie oddychaé¢. Nie potrafi sam jesé. Potrafi postaé najtagodniejsze na swiecie
spojrzenie.

Henryk Przondziono /GN

Urzgdzenia medyczne pomagajg trzylatkowi w oddychaniu i jedzeniu

Zdrowy chiopczyk, 10 punktow w skali Apgar, czyli wszystko w jak najlepszym porzadku — dowiedzieli sie rodzice
Kuby tuz po jego narodzinach. Miesigc pozniej cos ich zaniepokoito. Ich dziecko przestato sie ruszac. — Zaczeta
sie walka o kazdy oddech Kubusia — wspomina mama, pani Barbara Raff. A Kuba wysyta do mamy swoje
tagodne spojrzenie.

Malenki pokoj

Kuby otacza ogromne tyskie blokowisko. Pokdj naprawde jest malenki. Razem z Kubg dzielg go rodzice i dwojka
starszego rodzenstwa. Drugi pokéj zajmuje babcia. Po mieszkaniu przechadza sie tez suczka Suzi. To maty
prawdziwy bodyguard. — Jesli tylko kto$ obcy podejdzie blizej Kuby, od razu szczeka — opowiada Patrycja. —
Kiedys nawet wskakiwata na t6zko, zeby go broni¢ — usmiecha sie gimnazjalistka, taskoczgc po rece braciszka. —
Kuba bardzo lubi pieska — dodaje mama. — Suzi jest przy tym przezabawna. Najpierw oblizuje Kube, a pézniej
ostroznie drepcze wokot niego. Wyglada tak, jakby chodzita na palcach — Smieje sie pani Barbara. Do mieszkania
z z0ltg pitkg Borussii wpada Kacper, starszy od Kuby o pie¢ lat. | o pie¢ lat mlodszy od Patrycji. Potrafi
rozémieszy¢ brata. Kapi, jak méwig na niego na podwérku, ekspresowo robi sobie cos do jedzenia i... znika. —
Szybko stat sie samodzielny — mowi mama. — Moze dzieki temu jest najlepszy w klasie z matematyki, bo
rachunkow uczyt sie, biegajgc mamie na zakupy.

Walka

0 kazdy oddech Kuby zaczeta sie trzy lata temu. Rodzina Raff musiata wtedy swoje utozone zycie utozy¢ od
poczatku. — Diagnoze lekarskg dostaliSmy... pocztg — wspomina smutno pani Barbara. — ,Rdzeniowy zanik
miesni, typ I”. Czyli najgorsza postac tej choroby. Gdy Kuba miat trzy miesigce — moéwi dalej mama — dostat
zapalenia ptuc. Zaczat sie dtawi¢, przestat sam jes¢, pdzniej juz nawet nie mégt sam oddychaé. Od tamtej pory
karmimy go przez specjalng rurke, a w oddychaniu pomaga mu respirator. Kube codziennie odwiedza pani
rehabilitantka. Przychodzg tez pielegniarka, psycholog, neurologopeda i anestezjolog. Z chtopcem éwiczy
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takze mama. Kuba sam nie potrafi sie poruszy¢, dlatego jego utozenie trzeba zmienia¢ nawet w nocy, zeby nie
doszto do odlezyn. Pati jest w pierwszej klasie gimnazjum. Sporo pomaga mamie przy miodszym bracie. Jest
przy Kubie podczas karmienia, kagpieli, wie, jak podtgczyc¢ tlen. W szkole podstawowej nalezata do kota misyjnego.
— Podczas pasowania na misjonarza dostaliSmy takie kolorowe rézance misyjne — mowi Pati. — Wisi teraz nad
t6zkiem Kuby — dodaje 13-latka.

Bajki na tablecie

puszcza bratu Patrycja. Czasem tez czyta mu ksigzki. Dobrze sie rozumiejg, rowniez przy pomocy obrazkow.
Kuba pokazuje je wzrokiem. Tak z panig psycholog uczy sie liter. Wszyscy chwalg go, ze jest bardzo inteligentny.
— Latwiej mi sie dogada¢ z Kubg niz z drugim bratem — zartuje Pati. Duze t6zko trzylatka zajmuje sporg czesc¢
pokoju. Na szczescie jakis czas temu nadarzyta sie okazja, aby odkupi¢ specjalistyczny wézek od rodzicow
innego chorego dziecka. Dzieki temu Kuba sporo spaceruje. Robi z mamg zakupy, jechat juz nawet autobusem.
| byl na meczu gwiazd polskiego hokeja. Latem uwielbia lody. — Do loda nawet potrafi wystawi¢ jezyk — usmiecha
sie pani Barbara. — Gorzej, gdy prosi o to pani doktor — usmiecha sie. W6zek Kuby wazy dobrze ponad 50
kilogramow. — Zabieramy ze sobg ssak, pulsoksymetr, respirator z akumulatorem. | dodatkowg baterie do
respiratora, gdyby ten nagle przestat dziata¢, a Kuba oddycha¢ — wylicza mama chtopca.

Wieczorem

do domu wraca tata Kuby. Wraca p6zno, bo po pracy... znéw pracuje. Sam remontuje nowe, wieksze
mieszkanie. — Moze w wakacje moglibysmy sie juz przeprowadzi¢... — méwi z nadziejg Patrycja. — Czekajg na nas
dwa pokoje. — | duzy balkon, gdzie Kuba bedzie mogt sobie posiedzie¢ — dodaje mama. Stowarzyszenie na rzecz
Niepetnosprawnych SPES, ktore tak jak Martynce i Mateuszowi, o ktérych pisaliSmy w grudniowym i styczniowym
.Matym Gosciu”, pomaga i Kubie. Pomogto tez w zakupie sprzetu do nowego mieszkania. — Tata zna sie na
wszystkim. Sam zrobi nam nawet meble — Pati chwali tate. — Jeszcze spoooooro pracy przede mng — mowi pan
Grzegorz. Jest budowlancem, ale czasem zamienia sie w fryzjera, bo to on obcina wiosy swoim obu synom.
Kacper przygotowuje sie do Pierwszej Komunii. — Chciatbym dosta¢ kota — uprzedza. | rozbawia wszystkich. —
Przyniést juz do domu psa, zétwia, myszoskoczka i mysz. Lituje sie nad zwierzetami, ktérych inni juz nie chcg —
stwierdza starsza siostra. Ale w domu mieszka tylko suczka Suzi. — Podjada mi jedzenie z talerza, kiedy oglgdam
telewizje — zali sie Kapi. A Kuba lekko sie usmiecha.

uBoga droga — Roraty 2013

Podczas ubiegtorocznych Rorat ,uBoga droga” przynosiliscie do kosciofa kilkugroszowe monety, by wspierac
biednych, najbardziej potrzebujacych w swojej parafii i bardzo chore dzieci. Z Waszych ofiar uzbierata sie z spora
kwota. Stowarzyszeniu na rzecz Niepetnosprawnych SPES przekazalismy od Was ponad 112 tys. zt. W
grudniowym i styczniowym numerze ,Matego Goscia” pisaliSmy o Mateuszu i Martynce, kiorym pomaga
Stowarzyszenie, a w tym numerze poznajecie chorego Kube. Dzieki Waszej ofiarnosci Stowarzyszenie SPES
przez wiele miesiecy bedzie mogto pomagac tym i innym bardzo chorym podopiecznym. W imieniu wtasnym i
Stowarzyszenia SPES bardzo Wam za to dziekujemy.
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