KRAKOWSKI

— Kamil wymaga catodobowej opieki — mowi Pawet Pieczara, tata chtopca.

STOWARZYSZENIE ,SPES” SZUKA WOLONTARIUSZY

Nic ponad sity

CIEZKO CHORE DZIECKO CZESTO WYMAGA OPIEKI PRZEZ CAtA DOBE, A ZMECZENI RODZICE POTRZEBUJA WSPARCIA
KOGOS, KTO ICH ZROZUMIE | ODCIAZY W CODZIENNYCH OBOWIAZKACH.

To wlasnie dlatego Stowarzyszenie ,,Spes” (fac. nadzieja), cho¢ swoja siedzibe ma w Katowicach,
prowadzi ogdlnopolski program stypendialny dla rodzin w trudnej sytuacji materialnej,
opiekujacych sie w swoich domach dzie¢mi w ciezkim stanie klinicznym. W Matopolsce ma pod
opieka 5 takich rodzin, dla ktérych chce znaleZ¢ wolontariuszy, takze wéréd Czytelnikéw ,,Goscia
Krakowskiego”.

BEZCENNY POMYSt

16-letni Kamil stypendysta ,,Spes” jest od 2013 r. Ma bardzo kochajacych rodzicéw, ktérzy staraja sie
jak moga, by zapewni¢ niepelnosprawnemu synowi najlepsza opieke. Kamil urodzit sie jako zdrowe
dziecko, ale w trzeciej dobie zycia lekarze ustyszeli w jego sercu niepokojace szmery.

- Okazalo sie, Ze konieczna jest operacja, a péZniej, po szczegétowych badaniach, ustyszeliSmy trudna
diagnoze. Syn ma wade genetyczng - chromosomopatie ring-22. Byt 16. dzieckiem w Polsce z taka
chorobg - opowiada Edyta Pieczara, mama chtopca, a Kamil przyglada sie jej, patrzac madrze duzymi,
niebieskimi oczami. Wie, gdzie jest mama, tata, brat (7-letni Bartek) i ukochana Daisy, czyli pies rasy
york, biegajacy wesoto po pokoju i zaczepiajacy wszystkich jak zywa maskotka.



- Kamil nie jest jednak w stanie pokazaé nam, co go boli ani czego mu potrzeba, dlatego trzeba by¢
przy nim przez catg dobe - ttumaczy pani Edyta, dodajac, Ze ostatecznie u syna zostato
zdiagnozowane porazenie mozgowe, a takze refluks zZotagdkowy i padaczka.

Chlopiec nie méwi i teraz juz nie chodzi (a mimo to dwa razy miat ztamang noge - tak stabe ma kosci),
cho¢ jeszcze kilka lat temu potrafil sie poruszaé podtrzymywany pod rece albo raczkujac lub skaczac
jak zajac. Wtedy dowozony byt do szkoty specjalnej przy ul. Praskiej w Krakowie, gdzie
wychowawczyni podpowiedziala rodzicom, Ze warto zainteresowac sie Stowarzyszeniem ,Spes’”.
Pomyst okazat sie bezcenny, zwlaszcza ze w 2013 r. Kamil przeszed! bardzo ciezkie zapalenie ptuciod
tego czasu moze tylko lezeé lub siedzie¢ w specjalnym krzeSle. Ma tez podpietq na state rurke
tracheostomijng i jest karmiony dojelitowo, poprzez sonde PEG, dlatego wymaga nieustanne;j
pielegnacji i rehabilitacji. Nikogo nie trzeba przekonywag, ze jest to kosztowne.

- Przyjecie Kamila do grona stypendystow ,Spes” zaowocowato konkretnym wsparciem. Od 2015 r.
dostaje on comiesieczne stypendium w wysokosci 700 zt. Stowarzyszenie pomogto nam tez w sptacie
kredytu i przyznato dofinansowanie na przedszkole dla mtodszego syna. Obecnie pomaga nam
rowniez pisa¢ pisma urzedowe, poniewaz staramy sie o zmiane mieszkania - najlepiej, gdyby byto na
parterze. W obecnym warunki sa trudne - mieszkamy w jednym pokoju na pierwszym pietrze, aw
budynku nie ma windy - méwi Pawel Pieczara, tata Kamila, a jego Zona dodaje, Ze gdyby ,,Spes”
podarowato im prezent w postaci wolontariusza, to nie musiatby on zajmowac sie chorym chtopcem,
ale moglby poswiecic¢ swoj czas zdrowemu Bartkowi, np. przyprowadzajac go ze szkoty albo idac z
nim na trening pitki nozne;.

ZA PRZYKtADEM SAMARYTANINA

Rodzinom majacym chore dziecko czesto brakuje czasu na to, Zeby i8¢ zalatwié wazne sprawy albo
zajmowac sie zdrowym rodzenstwem tak, jakby tego chcieli. Bywa tez, Ze czujq sie osamotnieni i
tesknig za kontaktem z innymi ludZmi.

- Dlatego pomoc wolontariuszy okazuje sie zbawienna, cho¢ czasem potrzeba dtuzszej chwili, by
,0swoié sie” z kim$ obcym, kto zaczyna przychodzié do ich domu. Ale potem jest juz tylko lepiej -
thumaczy Monika Pinkowska ze Stowarzyszenia ,Spes”, ktore czerpie inspiracje takze z idei ruchu
hospicyjnego, gdzie wolontariusze stuza nie tylko choremu, ale réwniez jego rodzinie.

- Rozmawiajg, pomagaja rozwigzaé problemy, buduja wiezi i po prostu sg - trzymaja za reke i czytaja
pacjentowi ksiazke - opowiada, dodajac, Ze wolontariusz przychodzacy do ,,Spes” nie musi baé sie
tego, co zastanie w konkretnym domu, poniewaz przejdzie odpowiednie szkolenie i na pewno nie
bedzie robil niczego, co bytoby ponad jego sity.

- Wystarczy mie¢ troche wolnego czasu i empatii. Wolontariusz moze przeciez pom4c w nauce,
zagrac¢ w pilke, zrobi¢ zakupy albo samemu wyczué, czego danej rodzinie najbardziej potrzebaijak
dac jej odrobine radosci oraz nadziei - wyja$nia M. Pinkowska i przywotuje piekne stowa papieza
emeryta Benedykta XVI, ktéry w 2009 r. w Watykanie powiedzial, Zze skoro ,,chore dziecko nalezy do
rodziny, ktéra dzieli jego cierpienia, wspolnoty chrzescijanskie musza poczuwacé sie do pomagania
(...). Zaprzyktadem mitosiernego Samarytanina potrzebni sg ci, ktérzy pochylaja sie nad osobami tak
ciezko doswiadczanymi i potrzebne jest wspieranie ich konkretna solidarnoscia”.

Monika tacka



