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Jest

nadzieja

Rodzinie z cigzko chorym dzieckiem

z dnia na dzien wali sie swiat.

Traci finansowy grunt pod nogami,
wpada w petle dtugéw i wiasnymi sitami
nie potrafi juz z tego wyjsc...

Aleksandra PIETRYGA
aleksandra.pietryga@gosc.pl

awelek urodzit sie zdro-

wy. Przez pierwsze

lata zycia rozwijal sie

prawidtowo, byt rado-
snym, ruchliwym malcem. Tra-
gedia nastapita, kiedy miat 6 lat.
Tego strasznego dnia chtopczyk
‘wpadt do lodowatej wody w ba-
senie. Cudem uratowany przed
utonieciem, po trzech dniach
walki o zycie zostat wybudzo-
ny ze $piaczki. Niestety, dtugo-
trwatle niedotlenienie mézgu
spowodowato jego uszkodze-
nie. Od tego momentu Pawelek
jest catkowicie sparalizowany.
Z mama, tata i innymi osobami
porozumiewa sie tylko oczami.
Jego funkcje zyciowe podtrzy-
mywane sg przez aparature.
QOdzywiany jest dojelitowo. Od-
dycha wspomagany tlenotera-
pia przez rurke tracheostomij-

REKLAMA

na. Nawet kilkaset razy dzien-
nie trzeba z tej rurki odessaé
Sluz.

Mama zrezygnowala z pra-
cy, zeby zajmowac sie synkiem
24 godziny na dobe, przez 7 dni
W tygodniu. Ojciec zostat jedy-
nym zywicielem rodziny. Brat
dodatkowe prace, ale nie byt
juz w stanie na biezaco ptaci¢
rachunkéw, kupowac lekow.
Pojawily sie zadtuzenia. Opieka
nad Pawetkiem i jego potrzeby
generowaty niewyobrazalne
koszty. Pomoc finansowa ze
srodkéw publicznych dla re-
zygnujacej z pracy mamy i jej
dziecka to nieco ponad 1400
ztotych miesiecznie. Kropla
W morzu tego, co naprawde
jest potrzebne...

ZtAP ODDECH

- W tym dramatycznym
momencie tacie Pawetka uda-
1o sie trafi¢ do nas - wspomina
Monika Pinkowska ze Stowa-

Otrzymates skierowanie do hospicjum?
Skontaktuj sie z nami!

Wesprzyj nas! Nr kont

vi

ych chorych

poniedziatek - pigtek
8.00-18.00
www.hospicjumkatowice.pl
6 1020 2313 0000 3302 0020 4057

A 0d niedawna do Stowarzyszenia nalezy dom, gdzie razem

jg dorosli niep

i, ktérzy po Smierci rodzicéw

zostali sami, i ich pelnosprawni przyjaciele.

rzyszenia na rzecz Niepetno-
sprawnych SPES w Katowi-
cach, katolickiej organizacji
pozarzadowej. - ZaczeliSmy
wspolnie szukaé jakiegos roz-
wiazania: programéw czy or-
ganizacji, ktére catosciowo
zajetyby sie rodzing, ale nie
znalezli$my.

Wtedy Stowarzyszenie, za-
inspirowane trudna historig
chtopca i jego rodzicow, stwo-
rzylo program stypendial-
ny dla ubogich rodzin, ktére
w swoich domach opiekuja sie
dzieémi w cigzkim stanie kli-
nicznym. Dzi$ Program Pomocy
Dzieciom objat juz ponad 30 ta-
kich rodzin w catej Polsce. - To
sa dzieci, ktére potrzebuja na-
prawde intensywnej opieki -
thumaczy Monika. - Rodzic nie
moze zostawié dziecka samego
nawet na chwile. Jesli jest dwoje
rodzicéw, to jedno z nich, naj-
czesciej mama, zwykle rzuca
prace zawodowa, by zajac sie
dzieckiem.

Rodzina, ktorej czesto
z dnia na dzien wali sie §wiat,
dodatkowo traci finansowy
grunt pod nogami. Wpada
w petle dtugéw i wiasnymi
sitami nie potrafi juz z niej

wyjsc. Pomoc ze $srodkéw pu-
blicznych okazuje sie niewy-
starczajaca. - A rodziny po-
trzebuja wsparcia na wielu
plaszczyznach - méwi Moni-
ka. - Finansowej, zawodowej,
mieszkaniowej, zdrowotnej
i wielu innych. Chcieli§my
stworzy¢ program, ktéry be-
dzie odpowiadat komplekso-
Wo na potrzeby tych rodzin,
a przede wszystkim da im ja-
ki$ oddech, poczucie bezpie-
czenistwa. Wiec musi to byé
pomoc udzielona na dtuzszy
czas, dobrana indywidualnie
do potrzeb danej rodziny. Pie-
niadze, ktére od nas dostaja,
powinny pomdc zabezpieczy¢
biezace potrzeby, zgodnie z ich
ocena sytuacji. Bo dla jednej
rodziny najpilniejsza potrze-
ba bedzie zakup zywnosci,
opatu czy lekéw, dla innej
remont mieszkania, zeby na
przyktad zlikwidowacé barie-
ry architektoniczne. Stad pro-
gram stypendialny. Rodziny
aktywnie w nim uczestnicza
na rzecz poprawy swojej sy-
tuacji zyciowej. A my towa-
rzyszymy im, pelnimy role
doradcza, ale nie decydujemy
za nie ani w kwestii tego, na
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co wydaja pieniadze, ani jak
pokieruja dalej swoim zyciem.

‘W przypadku rodziny Pa-
wetka udalo si¢ miedzy innymi
zamontowa¢ w budynku win-
de zewnetrzna i balkon. Dzie-
ki temu mama z synkiem nie
s3 uwiezieni w swoim miesz-
kaniu. Pawelek moze wyj$¢ na
$wieze powietrze, do lekarza,
amamai tata, ktérym nieustan-
na opieka nad dzieckiem nad-
szarpnela ich wtasne zdrowie,
nie musza znosi¢ po schodach
ponad 50-kilogramowego woz-
ka z synem.

NIE JEST AZ TAK ZLE

Jednym ze stypendystow
jest Kamil z Mystowic. Petno-
letni juz chlopak, po prébie
samobojczej, zaczal wymagaé
przez cala dobe pelnej opieki
i pielegnacji. Poniewaz przed
wypadkiem Kamil nie pobierat
juz nauki w szkole i skoniczyt
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18. rok zycia, mamie chiopaka
nie przyznano $wiadczenia pie-
legnacyjnego, choé¢ nie mogta
podjaé pracy zarobkowej w tej
sytuacji. Przyznano jej jedynie
zasilek opiekuniczy, ktéry wy-
nosit wowczas 520 zt.

- Mozna sobie wyobrazi¢,
jak wygladato odtad zycie tej
kobiety - méwi Monika. - Co
tylko mogta, sprzedawata, za-
stawiata w lombardzie po to,
zeby mie¢ po prostu na chleb,
nie méwiac o innych potrze-
bach i rehabilitacji syna. Miesz-
kajg w starej kamienicy, na
czwartym pietrze, z drewnia-
nymi, powyginanymi schoda-
mi. Praktycznie nie wychodza
z mieszkania, no bo jak? Od-
cieci od $wiata, bez srodkow
do zycia.

Poza udzieleniem standar-
dowej pomocy finansowej Sto-
warzyszenie SPES, z pomoca
prawnika, odwotato sie od de-
cyzji, w ktorej mamie Kamila
nie przyznano $wiadczenia.
Udato sie! Nowa decyzja opie-
ka spoteczna przyznata kobie-
cie $wiadczenie pielegnacyjne.
- Chodzi o to, by dac¢ nie tylko
pieniadze, ale doprowadzié¢
do statej zmiany i da¢ nadzie-
je - podkresla Monika. - To
wiasnie oznacza nazwa na-
szego Stowarzyszenia: ,spes”.
Ludzie, ktérzy przychodza do
nas, sa czesto tak pokrzywdze-
ni przez los, zyja w poczuciu
beznadziei. Przez oferowana
pomoc, a przede wszystkim
relacje, jakie nawiazujemy,
chcemy, by inaczej spojrzeli
na swoje zycie, na siebie, by zo-
baczyli, Ze nie sa sami, ze nie-
pelnosprawnosé ich dzieci nie
musi ich blokowaé i ograniczac
w kazdej przestrzeni.

Ito sie udaje. Rodziny wy-
chodza ze skorupy, ktora cze-
sto same woké? siebie zbudo-
waty, doswiadczajac ogromu
nieszczescia i krzywdy. Zaczy-
naja wierzy¢ w siebie, w swo-
je sity i mozliwosci. Podnosza
kwalifikacje zawodowe, aby
zwiekszy¢ szanse na lepiej
platna prace. Jesli borykaja sie
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komornik zajmowat osobom,
ktére pracowaty na umowe zle-
cenie, cala pensje, zostawiajac je
bez srodkéw do zycia. To byto
niesprawiedliwe. Dzigki stara-
niom Stowarzyszenia udato sie
doprowadzi¢ do zmiany w usta-
wie. Od nowego roku komornik
bedzie traktowat dtuznikéw
jednakowo, niezaleznie od for-

Stowarzyszenie
na rzecz Niepetnosprawnych SPES
pomaga rocznie ponad 700 osobom
w catej Polsce.

z barierami architektoniczny-
mi, daza do zmiany mieszka-
nia, wlasnymi rekami remon-
tuja swoje domy. Dochodza do
przekonania, ze maja jeszcze
wiele do zaoferowania §wiatu,
ze moga by¢ §wiedectwem dla
innych rodzin.

Ze Stowarzyszeniem wspot-
pracuja takze prawnicy. Stwo-
rzony Program Pomocy Praw-
nej zaktada udzielanie bezptat-
nych profesjonalnych porad.
Wielkim sukcesem Stowarzy-
szenia jest doprowadzenie do
zmiany przepisow na poziomie
ustawodawczym.

- 1stycznia 2019 roku wej-
da w Zycie nowe przepisy doty-
czace ustawy o komornikach.
To ustawa, ktdra juz zostalta
podpisana przez prezydenta
RP. Co sie zmienia? Osobom za-
trudnionym na podstawie umo-
wy $mieciowej bedzie przystu-
giwac taka sama ochrona przed
egzekucja komornicza, jak za-
trudnionym na podstawie umo-
Wy o prace. Dotychczas byto bo-
wiem powszechna praktyka, ze

my zatrudnienia. Na kanwie bo-
lesnych doswiadczen naszych
klientéw doprowadziliémy do
tego, ze ludziom w catej Polsce
bedzie tatwiej.
Stowarzyszenie na rzecz
Niepetnosprawnych SPES po-
wstalo z przyjazni. W latach
80. ubieglego wieku, mtodzi
wolontariusze zaczeli wyjez-
dzaé na letnie obozy z niepel-
nosprawnymi dzieémi. Polubili
sie. Chcieli spedzac ze soba wie-
cej czasu, dlatego zaczeli spo-
tykac sie co sobote u ojcéw ob-
latéw na Koszutce. Z tych spo-
tkan, z dostrzegania codzien-
nych potrzeb i probleméw os6b
niepelmoprawnych, rodzity sie
kolejne akeje i inicjatywy. Dzi$
SPES pomaga rocznie ponad
700 osobom w calej Polsce. Kto
chciatby wlaczyé sie w te pomoc

- i dowiedzie¢ si¢ blizej, czym zaj-

muje sie Stowarzyszenie, moze
Wwej$¢ na strone: Www.spes.org.
pl, zadzwonic (32 205 38 80)
albo po prostu przyjechaé na
jedno z wielu spotkan.
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