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Do godziny 10 rano 23 grudnia Alexa Jutrzenke
chorego na SMA 1 wsparto 164 306 oséb. Wptacono
8 642 902 zt, to 95 proc. kwoty potrzebnej, aby
zastosowad terapie genowa lekiem Zolgensma. Uda
sie zebrac catosc¢?

Nie chce zapeszad, ale... tak, uda sie*. Ponad 164 tys.
os6b to ogromna grupa wspanialych, zaangazowa-
nych ludzi, ktérzy troszcza sie o zdrowie chlopca i nie
pozwola, aby cel nie zostal zrealizowany. Uzbieramy
potrzebne Alexowi pienigdze.

Ainne dzieci chore na SMA 1? Poza Alexem na terapie
genowa lekiem Zolgensma zbieraja Julia Rowczynska,
Kacper Ryto i Patryk Radwanski. Pieciomiesieczna
Julie wsparty 110 693 osoby, uzbierata 3 736 243 zt, to
38 proc. potrzebnej kwoty. Dwunastomiesiecznemu
Kacprowi Ryto pomogto do tej pory 61 655 0sdb, dostat
3252 247 zt, to 40 proc. Patryk skonczyt 8 miesiecy,
34 324 osoby wptacity dla niego 1 768 719 zt, czyli

19 proc. potrzebnej sumy. Czy to mozna nazwac¢
niesprawiedliwoscia?

Nie, nie mozna. Oznaczaloby to, ze rodzice Alexa sa
czemu$ winni i ze odwrdcili uwage od innych zbi6rek,
a oni tylko staraja si¢ ratowaé swoje dziecko. Dzieki
ich zaangazowaniu udalo sie zebra¢ az tyle pieniedzy.
Mama Alexa wykorzystuje wszystkie mozliwe okazje
i z pelng §wiadomo$cia tworzy nowe. Nie ,przyciaga
ich”, a wlasnie tworzy, to nie jest niesprawiedliwo$é. »
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PREZES ZARZADU MONIKA URBAN

Siepomaga to fundacja prowadzaca pierwsza i najwieksza

w Polsce platforme internetowa poswiecona dziatalnosci
charytatywnej. Dzieki niej niezwykle skutecznie zbiera
pieniadze na rzecz os6b potrzebujacych pomocy, w tym chorych
i niepetnosprawnych. Do tej pory zebrata ponad 500 mln zt

na cele charytatywne.

raczyk Urszula @ Jacé




» Gdy rozpoczynamy zbiérke tak duzej kwoty i anga-
zujemy sie w nowa forme leczenia, poczatki sa bardzo
nerwowe. Zawsze znajdzie sie grupa sceptykéw pod-
wazajacych intencje rodzicéw i fundacji, rozwazajgcych
oplacalno$¢ ratowania zycia. Ale gdy juz uda si¢ zbu-
dowac silng grupe wsparcia, jest 1zej. I determinacja
w dazeniu do uzbierania $rodkéw przynosi policzalny
efekt. Dzigki zaangazowaniu rodzicéw Alexa row-
niez dla kilku kolejnych rodzin uchylily si¢ drzwi.
Wzrosta §wiadomos¢ spoleczefistwa na temat zmagan
rodzicow malefistwa chorego na SMA. I nawet jesli
pozostali dostali mniej pieniedzy, to maja je. Rodzice

Zespot, ktory zbudowalismy, jest
odzwierciedleniem naszych wartosci.
1o ludzie zaangazowani i kreatywni,
z sercem dla drugiego czlowieka.
Jestem z nich bardzo dumna

Julki, Kacperka i Patryka jeszcze niedawno nie mieli
zadnych szans, zadnej perspektywy, a dzi§ caly czas
walczg o to, by sie udalo. Najmniejsza zebrana kwota
to 1,5 mln zl. Tak ogromne liczby nie kwalifikuja si¢
do kategorii ,,niepowodzen”. Mama Alexa pokazuje,
ze mozna. Udowadnia, Ze to, co wydawalo sie nie do
osiggniecia, jest do zrobienia. Przebita kolejny szklany

sufit. Wezesniej zrobili to zbierajacy i wplacajacy na

Kajetana Lipowicza chorego na pecherzowe oddzielanie
si¢ naskérka. W 2015 r. w tydziei zebrano 6 mln zl.
To daje nadzieje, przeciera szlaki. Gdyby$my pare lat

40 menedzer zdrowia

temu zaczeli zbiera¢ kilka miliondw zlotych, to wszyscy
popukaliby sie w glowe, powiedzieliby, Ze to niemoz-
liwe. Dzi§ wiemy, Ze to jest do zrobienia. Internet jest
z gumy, miejsca wystarczy dla wszystkich.

Krytycy méwia, ze Alex to konkurencja dla Julki,
Kacperka i Patryka.

Z postrzeganiem zbi6rek na ten sam cel jako konku-
rencyjnych mamy do czynienia od poczatku dziatania.
Rodzice chorych dzieci bywaja zaniepokojeni tym, ze
komus idzie lepiej. Zastanawiaja sig, czy nie robig cze-
gos$ zle. Czyja$ wykorzystana szanse widza jako swoja

utracona. Prowadzitam kiedy$ akcje na rzecz malej
dziewczynki z wadg serca. UzbieraliSmy na pierwsza
operacje, ale niestety, potrzebna byla druga. Gdy
zbidrka na kolejny zabieg pojawila si¢ na stronie, mamy
innych dzieci z wadami serca wpadly w poploch. Uzna-
ty, ze skoro dziewczynka jest popularna, to odciagnie
uwage darczyficéw, ludzie beda chcieli pomagaé tylko
jej. Tak sie oczywiscie nie stalo. Kazde z tych dzieci
wyjechalo na operacje, a dzisiaj nosza na plecach szkol-
ne plecaki. Za kazdym sukcesem stoja wysilek i praca
— nasza, rodzicéw, lekarzy, darczyficéw. Jesli sukcesem
ma by¢ czyjes zycie, nalezy da¢ z siebie wszystko.

Polacy lubia pomaga¢?
Wydaje sig, ze tak. W koficu zebrali$my juz 550 mln zt.
Dlaczego pomagaja? Jak pani uwaza, co ich motywuje?

Ludzie pomagaja z wielu powoddw, nie wartosciujemy
motywacji. Niewazne, czy jest to altruizm czy cheé
zrobienia czego$ dla siebie. Niewazne, to zawsze ma
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sens. Niektdrzy pomagaja, bo sprawia im to rados¢, bo
wiedza i czuja, ze zrobili co§ dobrego, lubig to uczucie.
Innymi kieruje potrzeba sprawczosci. Przyciagaja ich
sytuacje, w ktérych wiele os6b sie mobilizuje, maja
poczucie, ze wtedy mozna zdziataé wiecej. Sa tez wéréd
nas osoby, ktére potrzebuja glosu budzacego sympatie
i zaufanie, by przylaczy¢ sie do akcji. Chetnie pomaga-
ja, gdy o zbi6rce informuje celebryta lub osoba publicz-
na, ktérag obserwuja. Nie chce oceniaé, dlaczego kto$
pomaga. Wazne, ze pomaga. Liczy sie tylko to, Ze nie
odwraca wzroku i podaje dlof. Kazda kolejna osoba,
ktéra przyltacza sie do pomagania, to dla nas pow6d do
rado$ci, potwierdzenie, ze praca moja i catego zespotu
niesie ze sobg co$ dobrego.

Panii...

I kilkanas$cie innych os6b. Wiele z nich przyjechato do
Poznania na studia, rozpoczeto wspotprace z fundacjg
i zostato z nami do dzis. Ale wspélpracuja z nami
réwniez najlepsi specjalisci, ktérzy czuwajg nad strong
techniczna Siepomaga.pl, merytoryczna czy ksiegows.
Wszyscy ci niesamowici ludzie kazdego dnia pomagaja
nie$¢ bagaz ciezkich doswiadczef 0s6b potrzebujacych.
Jak w kazdej pracy dzielimy radosci i troski. Tylko
ze u nas emocje i sytuacje sa skrajne i bardzo silne.
Cieszymy si¢ z uratowanego zycia i jest nam cigzko,
gdy ktéry$ z podopiecznych odchodzi. Na szczescie
mamy wsparcie w sobie nawzajem. Nasz zesp6l to
$wietni ludzie. Sg empatyczni i kreatywni, ale réwniez
bardzo odpowiedzialni. Mistrzowie multitaskingu —
w jednej chwili pocieszaja placzaca do telefonu matke
chorego dziecka, a w nastepnej potrafia dyskutowac
z zagraniczng klinikg na temat kosztéw leczenia. Sg
odpowiedzialni za ponad 5000 zbi6rek. Dzieki nim
tysiace os6b dziennie wchodzi na Siepomaga.pl, by
poméc drugiej osobie.

Komu panstwo pomagaja?

Niesiemy pomoc kazdemu, kto jej potrzebuje. JesteSmy
szczegblnie znani ze zbiérek na kwoty ,nieosiagalne”,
a nasi podopieczni reprezentujg najtrudniejsze przypad-
ki medyczne. Dla duzej czgsci z nich mozliwosci w kraju
sie wyczerpaly, nie moga im pomdc Ministerstwo
Zdrowia i Narodowy Fundusz Zdrowia. Dlatego wazna
jest dla nas weryfikacja przypadku. Pomagamy tylko
wtedy, kiedy wplynie do nas dokumentacja medyczna,
kosztorys leczenia i zdjecia potrzebujacego. Dzieki nim
znamy kwote do zebrania i wiemy, ze taka osoba otrzy-
mala chociazby wstepng deklaracje, ze moze by¢ leczona
we wskazany sposéb. To bardzo wazne. Na poczatku
naszej dziatalno$ci wéréd os6b chorych popularne byto
poszukiwanie leczenia na wlasng reke. Internet nie byt
traktowany jak Zrédlo informacji do zweryfikowania,
ale jak lekarz. Osoby chore, przychodzac do fundaci,
wskazywaly kwoty i miejsce leczenia bez kontaktu
z o$rodkiem. Desperacko poszukujac pomocy, wpa-
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sowywaly si¢ w historie innych ludzi, o ktérych walce
gdzie§ przeczytaly. Teraz §wiadomos¢ potrzebujacych
jest duzo wicksza, a i nam jest fatwiej zorganizowal
pomoc. Zbiérki majg swoich opiekunéw — osoby, ktére
poznaja potrzebujacych, spotykaja sie z nimi, rozmawia-
ja, przeprowadzaja wywiady na temat zycia z choroba,
trudnosci, potrzeb. To oni najlepiej znaja potrzebujacych
i prowadza ich przez wszystkie etapy zbi6rki. Ustalaja
kwote do zebrania, terminy zakoficzenia, to oni — nie
rodzice lub opiekunowie dzieci — w procesie rozmowy
przygotowuja opis zbiérki. Poza tym odpowiadajg na
wszelkie pytania zwigzane ze zbidrka, sa w stalym
kontakcie z potrzebujacym i darczyficami. Robig to, co
na poczatku robitam ja wspélnie z Agnieszka Nowik,
dzi$ czlonkiem zarzadu.

Jakie byty poczatki fundacji?

Siepomaga zalozyt w 2009 r. Patryk Urban, dzi§ méj
maz. Po pierwszych sukcesach platformy nastapit kry-
zys. I to dostownie. Krach finansowy sprawil, ze nie tyl-
ko rozwéj Siepomaga znacznie spowolnil. Firmy mialy
problemy, wiele 0s6b tracilo prace i niesienie finansowej
pomocy drugiemu czlowiekowi zeszto na dalszy plan.
Niepowodzeniem zakoniczyt sic pomyst zaangazowania
najwieckszych i najszybciej rozwijajacych sie firm w spra-
wy fundacji. Pézniej Patryk rozpoczal prace w innej
firmie, a swoja przygode zaczelam ja. Skupili$my sie na
tym, co jeszcze mogliSmy zrobi¢. Zaczeliémy angazowad
sie w rozmowy z potrzebujacymi, chcieli$my ich jak
najlepiej poznaé. Czesciej prosilismy o pomoc, robilismy
to w mniej oficjalnej formie. Rozmawiali$my z potrze-
bujacymi, poznawali$my ich, opisywaliémy historie. To
pomagalo w trakcie pisania apeli o pomoc. Zrezygno-
waliSmy z przekazywania darczyficom suchych faktéw,
a skupiliémy si¢ na zobrazowaniu zycia z chorobg. Pra-
cowali$my po kilkana$cie godzin dziennie, by sprostaé
potrzebom. Ale wsparcie, jakie otrzymali§my od ludzi,
motywowalo do dzialania. W tamtym czasie mialam
malutkie dziecko. Popotudniami, razem z Aga, zabie-
raly§my mata Jagode do piaskownicy. Ona si¢ bawita,
a my na zmiang odpowiadaly§my na maile i telefony. To
zaangazowanie dalo efekty i zarazity§my nim innych.
Zespot, ktory zbudowali§my przez kolejne lata, jest
odzwierciedleniem naszych wartosci. To ludzie zaanga-
zowani i kreatywni, z sercem dla drugiego czlowieka.
Jestem z nich bardzo dumna. ]
Rozmawiat Krystian Lurka

*Udato sie uzbierac pieniadze na leczenie szeSciomiesiecznego
Alexa Jutrzenki chorego na rdzeniowy zanik miesni typu 1. Do
24 grudnia wptacono ponad 9 mln zt, czyli 100 proc. kwoty potrzeb-
nej, aby zastosowac terapie genowa lekiem Zolgensma w USA.
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