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PRZYKLADY DZIALAN FUNDACJI — CZ. 2

Fundacja pomaga dzieciom, osobom chorym 1 ubogim z terenow catej Polski w zakresie
finansowania leczenia, operacji medycznych, rehabilitacji, zakupu lekarstw 1 sprzetu
medycznego. Dzieki temu pomoc w leczeniu i ratowaniu zZycia otrzymuja tysiace dzieci.
Fundacja takze dozywia dzieci poprzez finansowanie obiadéw w szkotach dla szczeg6lnie
ubogich najmtodszych 1 pomaga wielu dzieciom w bardzo trudnych sytuacjach.

Nasza pomoc trafila do ponad 9000 dzieci i osob choryvch, ubogich lub bedacych w
innej trudnej sytuacji zvciowej, a dla dzieci niedozywionych sfinansowaliSmy ponad
35.000 posiltkow w szkolach.

Bardzo czgsto pomoc skierowana jest do dzieci nie tylko cierpigcych z powodu choroby, ale
takze do tych pokrzywdzonych przez przemoc w rodzinie lub inne bardzo trudne sytuacje.
Pomagamy tez dzieciom, ktore stracity rodzica oraz tym, ktorych rodzice sg ciezko chorzy i
nie sg w stanie zapewni¢ leczenia i podstawowego zywienia dzieci.

Wielu dzieciom Fundacja uratowata zycie przez znalezienie drogi leczenia oraz jego
optacenie.

- Fundacja finansuje leczenie m.in. nierefundowane np. chemioterapie nowotwordw,
operacje, lekarstwa, przeszczepy komdrek macierzystych, specjalistyczne leczenie réznymi
metodami itd. — dzigki temu ratujemy zycie i zdrowie. Pomagamy stale w biezacym
leczeniu bardzo tysiecy dzieci i 0s6b — w kosztach jakie muszg ponosi¢ na leki, opatrunki,
sprzet medyczny, badania, rehabilitacje — dzieki temu mogg pokonywaé chorobe, a bez
pomocy nie byloby ich na to stac.

- Na prosbe rodzicow szukamy drogi leczenia dzieci w klinikach zagranicznych, gdy w
kraju nie majg szans na wyleczenie. m.in. otworzyliSmy droge dla polskich dzieci do
protonoterapii, leczymy dzieci z guzami moézgu, siatkdbwczakiem, neuroblastomg i innymi
nowotworami, wadami serca, malformacjami 1 wiele innych chor6éb. Udalo si¢ uratowac
zycie wielu dzieci np. poprzez zakwalifikowanie ich do klinik i finansowanie leczenia,
dzi¢ki czemu pokonuja raka i inne choroby.

Wspotpracujemy z wieloma osrodkami pomocy spotecznej, ktore nam zglaszaja bardzo
trudne sytuacje dzieci zwigzane m.in. z przemocg w rodzinie, traumg po molestowaniu lub
skrajng bieda. Fundacja prowadzi akcje ,Pogotowie Dzieciece”, w ramach ktorej przez
kuratoréw rodzinnych, pracownikow osrodkéw pomocy spotecznej lub szkot docieramy do
najbardziej potrzebujacych dzieci i1 staramy si¢ zapewni¢ to, czego im brakuje m.in. w
zakresie leczenia i dozywiania.




Dozywianie dzieci: Fundacja finansuje obiady dla dzieci z gminnych i miejskich szkot, w
ktorych problem glodu i biedy jest szczegdlnie powazny. Tym dzieciom Fundacja pomaga
na podstawie zgloszen od dyrekcji i pracownikow szkot, ktorzy widza, ze dzieci przychodza
do szkoty glodne. Najczesciej jest to jedyny ciepty positek w ciggu dnia. Wiele z tych dzieci
jest ze szkot specjalnych - sg to dzieci chore i1 niepelnosprawne, ktore oprocz ciezkiej
choroby cierpig przez niedozywienie. Sg to tez mate dzieci w wieku przedszkolnym.

- Fundacja wyposaza w sprzet medyczny szpitale i inne placowki, aby dzieci mialy jak
najlepsze mozliwosci leczenia. Wielokrotnie zakupiliSmy sprz¢t medyczny dla szpitali
m.in. laser do leczenia nowotwordw u dzieci dla Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie.
Dzieki temu urzadzeniu leczone sg tez wczesniaki, ktore rodza si¢ niewidome — przywraca
si¢ im wzrok. Urzadzenie to leczy rowniez inne choroby. Sfinansowalismy rowniez ptytke
do brachyterapii, ktora jest jedng z metod leczenia nowotworéw oczu.

ZakupiliSmy tez sprzet medyczny do wielu innych placowek np. Onkologia Dziecigca
Szpitala im. Jurasza w Bydgoszczy — pomoc dla dzieci chorych na raka, Neonatologia
Szpitala w Wejherowie, aby zycie noworodkéw bylo ratowane, i wiele innych.
Wyposazamy tez §wietlice szpitalne dla dzieci, ktore miesigcami walczg z choroba na
oddziatach klinik itd.

- Ratowane jest tez zycie osob cierpiacych na nowotwory tkanek miekkich np. trzustki,
watroby. nerek i innych narzadéw poprzez nierefundowane zabiegi NanoKnife. Po raz
pierwszy w Polsce, aby ratowac ich zycie nasza Fundacja zawarta 3-stronng umoweg ze
szpitalem 1 dostawcg elektrod do operacji, przez co leczenie nowotworow tkanek migkkich
metodg Nanoknife jest w klinice panstwowej — najwickszym Centralnym Szpitalu
Klinicznym w Warszawie przy ul. Banacha. Dzi¢eki temu mozliwos$¢ leczenia raka jest za
ok. 37 tys. zt jako koszt samych elektrod, a nie za ok. 80 tys. zl jak w placowkach
prywatnych. W ten sposob ratujemy wielu chorych, bo maja dostep do tej nierefundowane;j
metody leczenia. Na nowotwor trzustki zmarta m. in. znana aktorka Anna Przybylska i1
bardzo wielu chorych, dla ktérych ta diagnoza jest wyrokiem.

Nasza Fundacje odroznia od innych to, ze Fundacja nie zatrudnia oséb, dziatla w oparciu o
prace wolontariacka. Nikt nie pobiera wynagrodzenia. Koszty administracyjne utrzymania
dzialalnosci Fundacji sa oplacane przez Zalozycielke Fundacji, dlatego wszystkie
podarowane na pomoc potrzebujacym Srodki sa przeznaczane na dzialalno$¢ statutowa

pomocy.

- Fundacja jest sponsorem badan dzieci w kierunku choréb nowotworowych.
Sfinasowali$my badania dla kilkuset dzieci.

- Aby pomoc ratowaé zycie 1 wzrok dzieci cierpigcych na nowotwor oczu — siatkowcezak -
Fundacja sfinansowata szkolenie lekarzy z CZD z Warszawy u dr Abramsona w USA.
Szkolenie odbyto si¢ z chemioterapii arteryjnej — podawania 3-sktadnikowego leku do oka
przez tetnice udowa. Dr Abramson ma ponad 10-letnie do$wiadczenie w leczeniu
nowotwordéw oczu u dzieci ta metoda. Dzigki pomocy lekarze bedg mogli uratowac zycie i
wzrok wigkszej ilo$ci dzieci 1 uchroni¢ je przed amputacjg oczu.

- Tworzymy sale rehabilitacii i ,.doswiadczen Swiata’’ dla niepelnosprawnych maluszkdw.
Dzieci mogg si¢ w nich rozwija¢ przez rehabilitacj¢, nauke i zabawe. Gdy jest potrzeba




dozywiania wyposazamy kuchnie, dzigki czemu maluszki dostaja ciepte positki podczas
zajec. Sa to dzieci chore 1 niepelnosprawne.

- Nasza Fundacja wyposaza w sprzet i srodki medyczne hospicja, aby pomoc cigzko chorym
dzieciom, wsrod ktorych sg rowniez te porzucone przez rodzicow.

- Fundacja otwiera i prowadzi subkonta dla dzieci, oséb chorych i niepetnosprawnych,
dzigki ktorym mozliwe jest zbieranie srodkéw z wyszczegolnieniem na konkretne dziecko.
Fundacja od nikogo nie pobiera zadnych optat czy prowizji.

W zakresie pomocy w leczeniu, finansowaniu operacji, zakupu lekow, rehabilitacji 1 sprzetu
medycznego nasza pomoc trafita do dzieci 1 osOb cierpigcych na wszelkiego rodzaju
choroby. PomogliSmy m. in. chorym na nowotwory: neuroblastoma, guzy mozgu AT/RT,
ganglioglioma, glejak, nowotwory migs$ni 1 kosci: osteosarcoma, sarkoma synoviale 1 inne
migsaki, nowotwory oczu: siatkowczak, nowotwory krwi: biataczka, nowotwory tkanek
migkkich i wiele innych, wady serca, moézgowe porazenie dziecigce, zanik mig$ni,
encefalopatie, malogtowie, padaczke, chorobe Pompego, =zespdt DiGeorge’a,
neurofibromatozg, stwardnienie  rozsiane, niewydolno$¢  krazeniowo-oddechowa,
niedotlenienie moézgu, choroby autozapalne, Zesp6t Rasmussena, dysplazje, padaczke,
retinopati¢, rozszczep kregostupa, choroby watroby, zespot wad rozwojowych CUN, zesp6t
Downa, astmeg, chorobe van Willenbranda, cukrzyce, dzieciom urodzonym bez gatek
ocznych, maluszkom z wrodzonymi znieksztalceniami mig¢$niowo-kostnymi oraz innymi
opdznieniami rozwojowymi, a takze dzieciom z FAS, po wylewach, operacjach,
chemioterapii, niedotlenieniu moézgu, z niedowladami, wcze$niakom z niska masg
urodzeniowa. Udzielamy pomocy dzieciom dotknigtym chorobami onkologicznymi 1
neurologicznymi, dzieciom nie chodzacym, poruszajacych si¢ na wézkach inwalidzkich lub
lezacym, dzieciom po operacjach, niewidomym, nie styszacym, autystycznym, opéznionym
psychoruchowo, osobom po wypadkach i1 innym. Wiele z tych dzieci potrzebuje pomocy we
wszystkich czynno$ciach zyciowych.

Pomoc w leczeniu i dozywianiu to pomoc ciaggta — wielokrotna.

NIEKTORE PRZYKEADY POMOCY W LECZENIU:

Fundacja pomaga tysigcom dzieci 1 0s6b chorych. Jest ich tak wiele, ze ich historii nie
sposOb przedstawi¢ w opisie. Niektore przyktady dzieci sa przedstawione ze zdjeciami na
naszej stronie internetowej w zakladce ,,Apele — dzieci” czyli: https:/www.kawalek-
nieba.pl/fundacja/apele-dzieci/ . Tym i innym dzieciom Fundacja ratuje zycie i zdrowie,
pomaga w leczeniu, odnajduje drogg leczenia w kraju lub zagranica, finansuje koszty
leczenia. C.d przyktadéw naszej pomocy jest opisana w czesci 1 opracowania.

Ratujemy zycie i zdrowie bardzo wielu dzieci cierpiacych na nowotwory i inne
choroby. Pomagamy dzieciom i dorostym z guzami moézgu lub innymi szczegolnie
groznymi nowotworami: glejak, medulloblastoma, AT/RT, neuroblastoma, rak kosci,
migs$ni np. ostosarcoma, sarcoma synoviale, migsaki Ewinga, chioniaki, nowotwory oczu —
siatkowczak, pineoblastoma, rak szyszynki, nowotwory ptuc itd.. Pomagamy dzieciom w
leczeniu w kraju lub w kwalifikacji do klinik zagranicznych z nowymi metodami leczenia
lub bardzo precyzyjnymi operacjami.




- Zglaszanych jest do nas bardzo wiele dzieci 1 oséb dla ktérych mozliwosci leczenia sg
wyczerpane, lekarze nie daja szans. Ratujemy je przez np. bardzo precyzyjne operacje w
klinikach zagranicznych lub inne niedostgpne w Polsce leczenie. Wiele trudnych
przypadkach guzéw moézgu lub innych nowotworéw uznanych za nieoperacyjne w kraju
udato nam si¢ zakwalifikowa¢ do operacji w klinikach zagranicznych 1 przez to uratowac
zycie dzieci. Przykladem jest historia Tymusia: Mama zadzwonita z ptaczem, ze kazano jej
si¢ zegna¢ z synkiem, powiedziano ze leczenie nie pomaga i dla niego nie ma juz szans.
Bardzo zto$liwy guz moézgu wykryto w 8 miesigcu cigzy. Tymu$ urodzil sie¢ z rakiem.
Naszej Fundacji udalo si¢ zakwalifikowa¢ Tymka na operacj¢ w niemieckiej klinice. Guz
usunieto w catosci. Jego zycie jest uratowane.

Innym przyktadem jest malenka Alicja, ktorej guz zaymowat prawie calg jame¢ brzuszng lub
Nikodem u ktorego guz utkat si¢ w bezposrednim sgsiedztwie aorty i pnia trzewnego.

U malutkego Pawelka zdiagnozowano niezwykle rzadki guz szyszynki. Miat 2 operacje w
kraju, ale niestety guz zostat usuniety tylko czgsciowo 1 zaczat odrasta¢, co prowadzito do
Smierci dziecka, poniewaz chemioterapia nie dziatata. Udato nam si¢ zakwalifikowaé do
operacji u wybitnego neurochirurga w niemieckiej klinice, ktory wyciat guz catkowicie. W
ten sposob uratowalismy juz wiele dzieci.

- Malutka Amelka dostata okrutng diagnoze guza mozgu. Przeszta kilka operacji w kraju,
ale guz nie zostal usuniety w catosci i znowu zaczat rosnag¢. Rak umiejscowil si¢ bardzo
blisko nerwoéw, ryzyko ich uszkodzenia i zwigzane z tym problemy z oddychaniem,
potykaniem, stuchem i1 widzeniem byty bardzo duze. Z drugiej strony brak operacji oznaczat
odroczony wyrok dla dziecka. Kolejna operacja rowniez nie usun¢ta go w calosci 1 guz
zostal uznany za nieoperacyjny. Czyli Amelka zostata z wyrokiem zagrazajacym jej zyciu,
bo guz zaczal znow odrasta¢. Dzigki zakwalifikowaniu 1 sfinansowaniu operacji Amelki u
wybitnego neurochirurga w Niemczech udato si¢ wycigé¢ nowotwor w catosci 1 uratowac jej
zycie.

- U malutkiej Wiktorii wykryto raka. Na oddziale onkologii dostata chemioterapi¢. Bardzo
cierpiala. Przeszta operacj¢, ale niestety nie udato si¢ wycia¢ catego guza. Zostala masa
resztkowa przy kregostupie i miedzy krggami — uznana w kraju jako nieoperacyjna.
Wiktoria dostata jeszcze jeden cykl chemioterapii i leczenie zostato zakonczone. Niestety
okazalo si¢, ze guz w kanale krggowym ros$nie. Ucis$ni¢cie rdzenia powoduje niedowtad
nég. Dzigki bardzo pilnej kwalifikacji i operacji u wybitnego niemieckiego neurochirurga
udato si¢ uratowac zycie Wiktorii 1 jest zdrowa.

- U malenkiego Filipka tuz po urodzeniu zdiagnozowano nowotwor — guz w brzuszku
niemowlecia. Na oddzial onkologii Filipek trafit gdy miat zaledwie 2 tygodnie. Wykonano
operacje, ale niestety kolejne badania wykazaly przerzuty do kosci piszczelowych i
czaszkowych. Filipek dostawat kolejne dawki chemioterapii, ktora popalita mu przetyk.
Wyczerpaly si¢ mozliwosci leczenia, ale dzigki pomocy Filipek dostat si¢ do
specjalistycznej kliniki zagranicznej 1 optacamy jego leczenie, aby ratowac zycie tak bardzo
zagrozone.

- Pomagamy bardzo wielu dzieciom cierpigcym na biataczke. Domem staje si¢ oddziat
szpitalny, gdzie maluszki odbywaja chemioterapi¢. Pomagamy w leczeniu, aby je ratowac.
— np. u malego Jasia padla najokrutniejsza diagnoza — ostra bialaczka limfoblastyczna.
Rozpoczeto chemioterapig. Na onkologii Jasiu przezywa duzo cierpienia przez bolesne
leczenie 1 badania. Pomagamy, aby wygrat z rakiem.




- U Lukaszka w 2015 roku zdiagnozowano biataczke, przeszedt cigzkie 1 bardzo bolesne
leczenie chemioterapia. Niestety w 2017 okazalo si¢, ze jest wznowa raka, stan tak cigzki,
ze na OIOMie zostal wprowadzony w S$pigczke farmakologiczng. Dzigki pomocy jest
ratowany lekiem ostatniej szansy bardzo kosztownym i nierefundowanym. Tym lekiem
ratujemy rowniez zycie malutkiego Oliwierka 1 inne dzieci z wznowg biataczki

- Malutka Maja stracita tatusia — przegrat walke z rakiem zotadka. Rok po jego $mierci u
Mai zdiagnozowano nowotwor — Ewing sarcoma. Ztosliwy migsak wychodzacy z kosci
kregostupa. Przeszta cigzka chemioterapi¢ i konieczny byt zabieg operacyjny - usuniecia
kregu i1 zastgpienie go endoprotezg. Tego zabiegu u dzieci nie wykonuje si¢ w Polsce.
Dzieki pomocy przeszta operacje dla ratowania jej zycia w klinice w Budapeszcie.

- Maksymilian jest 12-letnim chtopcem, ktory w styczniu 2014 roku zostat zaatakowany
przez nowotwoér. Guz mozgu powodowal ucisk nerwu wzrokowego. Przeszedt 4 operacje,
chemioterapi¢ 1 radioterapi¢, ktore nie przyniosty efektow. Guz wrocit. Kolejne
chemioterapie, kolejna operacja rdwniez nie pomogty. Rodzice patrzyli jak ich dziecko
powoli bedzie odchodzi z tego Swiata. Dzigki pomocy Maksiu odbywa leczenie w klinice w
Wiedniu — dostat szanse na zycie poprzez leczenie specjalnym protokolem Memat.

- Rodzice malutkiego Nikodema dowiedzieli si¢, ze ich synek ma ogromnego guza -
niezwykle rzadki rak Ganglioneuroblastoma utkal si¢ w bezposrednim sgsiedztwie aorty 1
pnia trzewnego, co oznacza, ze sama operacja jest ekstremalnie niebezpieczna. Cykle
chemii nie pomagatly, daty kolejne powiklania. Aby ratowaé jego zycie udato nam si¢
zakwalifikowa¢ go do operacji w niemieckiej klinice, w ktorej takie bardzo trudne operacje
sg przeprowadzane. Operacja si¢ udata.

- Choroba data o sobie zna¢ jak Natalka miata 14 lat. Obraz rezonansu dat diagnoze guza
mozgu. Decyzjg lekarzy zostata usunigta tylko cze$¢ guza z powodu ryzyka uszkodzenia
narzgdoéw ruchu. Niestety rezonans magnetyczny wykazat, ze pozostawiona cze$¢ guza si¢
powieksza i zycie dziecka zndéw jest powaznie zagrozone. Udato nam si¢ zakwalifikowaé
Natalke do niemieckiej kliniki, gdzie lekarze maja duze dos$wiadczenie przy tak
skomplikowanych operacjach. Jej zycie zostato uratowane — guz wycigto w catosci.

- Pomagamy kilkunastomiesiecznemu Kubusiowi, u ktorego zdiagnozowano guz okolicy
drogi wzrokowej 1 podwzgorza — gwiazdziak Pilomyxoid astrocytoma. Stracit wzrok i
sprawno$¢. W tym samym czasie jego tatu§ zmarl na raka zotadka. Mama zostala sama z
dzie¢mi. Mimo chemioterpii guz zaczat rosna¢, ale udalo nam si¢ go zakwalifikowa¢ do
wybitnego neurochirurga w klinice w Niemczech i operacja si¢ udata.

- U matego Kacperka zdiagnozowano niezwykle rzadka chorobe - Moya Moya -
postepujace zaburzenie naczyniowo- mozgowe, spowodowane zablokowaniem tetnic u
podstawy mozgu, co prowadzi do $mierci. Zaledwie kilkoro dzieci na Swiecie choruje na ta
chorobe. Jedyny ratunek odnalazt si¢ w klinice w Zurichu, gdzie przeprowadzono bardzo
skomplikowang operacje mozgu, dzigki czemu zycie Kacperka jest uratowane.

- Izunia 3 lata temu porzucona przez matke. Ojciec zmart nagle. Kolejng okrutng tragedia
stala si¢ drastyczna diagnoza Izy: chioniak limfoblastyczny T-komorkowy III stopnia,
niezwykle grozny nowotwor. Wprowadzono bardzo silne i wyniszczajace organizm
leczenie, cigzka chemioterapie, przez co dziewczynka nie ma juz wtosow, strasznie chudnie,




mig$nie 1 organy wewnetrzne odmawiajg postuszenstwa. Pomagamy w kosztach kek
leczenia, bo wychowuje ja tylko babcia i jest im szczegdlnie cigzko.

- Innym przyktadem jest kilkunastomiesigczna Hania, u ktorej zdiagnozowano guz mézgu
ETMR. Jest to bardzo rzadko wystepujacy rodzaj guza, ktory odporny jest na standardowe
leczenie raka. W kraju zostaty wyczerpane wszelkie mozliwosci leczenia, pozostato oddanie
dziecka do hospicjum, ale udato nam si¢ zakwalifikowa¢ Hani¢ do leczenia w klinice w
Wiedniu 1 obecnie jej zycie jest tam ratowane.

- Oliwia ma 9 lat i zlosliwy guz mozgu IV stopnia w najgorszym mozliwym miejscu, bo
pofaczony z pniem moézgu. Guz ze wzglgdu na umiejscowienie jest nieoperacyjny. Lekarz
spytat rodzicow czy sg wierzacy, bo tylko modlitwa im pozostata. Dzigki pomocy Oliwcia
jest leczona w klinice zagranicznej specjalng metoda podawania chemioterapii bezposrednio
do mézgu.

- U Patryka w wieku 20 lat zdiagnozowano guza mozgu - glejaka. Dzieki pierwszej operacji
i radykalnej radioterapii przezyl 5 lat. Ukonczyl studia, znalazl prace, ale juz 3 miesigce
p6zniej dostal kolejny cios — wznowa. W kraju wykorzystano juz mozliwos$ci leczenia, ale
udato nam si¢ go zakwalifikowac¢ do protonoterapii w niemieckiej klinice 1 odbyl leczenie
dla ratowania zycia.

- Pierwsza walke o zycie Kuba musiat stoczy¢ majac 8 lat. To wtedy zdiagnozowano u
niego nowotwor weziéw chltonnych — chloniak typu B. Stwierdzono rowniez Zespot
Nijmegena (NBS), czyli genetycznie zaburzong odporno§¢ hormonalna i komorkowa. To
powoduje, ze Kuba jest w najwyzszej grupie ryzyka zapadalnosci na choroby
nowotworowe, ale jednoczesnie NBS zaburza ich leczenie. Przeszedt bardzo trudne leczenie
1 spotkata go kolejna tragedia — okazalo si¢ ze organizmie Kuby sg dwie biataczki — ostra
limfoblastyczna i przewlekta limfocytowa. Znow bardzo trudne leczenie. Kolejne punkcje,
bolesna chemia dordzeniowa, spalony przetyk i przewdd pokarmowy. Pomagamy.

- Walczymy o zycie Martusi. Zdiagnozowano u niej rozlany glejak pnia mozgu. Najgorszy z
guzow mozgu wieku dziecigcego ze statystykami Sredniego przezycia 6-9 miesiecy. Ciezkie
leczenie chemioterapig dato duzo tez i cierpienia. Dzigki pomocy Martusia dostata szans¢ na
leczenie lekami biologicznymi w klinice w Londynie. Dzigki pomocy Marta odbywa
leczenie. Kazdego dnia mama ma w myslach stowa Martusi wypowiedziane pewnego dnia
po pobycie w szpitalu: ,,Mamusiu, ja nie chce by¢ Aniotkiem 1 wraca¢ do Nieba...bo bede
za Wami strasznie tesknic...”

- Tosia ma zaledwie kilka miesiecy, a juz zdiagnozowano u niej nowotwor zlosliwy
Neuroblastoma. Guz znajduje si¢ gleboko w brzuszku, jest bardzo duzy i1 wnika do
kregostupa. Pomagamy w jej leczeniu, poniewaz obecnie immunoterapia jest
nierefundowana i koszty to setki tysiecy zlotych. W takim leczeniu pomagamy réwniez
wielu innym dzieciom z neuroblastomg, ktére bez pomocy nie miatyby szans ze wzgledu na
koszty leku, ktory nie jest refundowany.

- Aby ratowa¢ zycie zbieramy $rodki na najdrozsze leki, ktore sa jedyna szansg uratowania
zycia np. lek Soliris dla Doroty cierpigcej na aHUS (atypowy zespot hemolityczno-
mocznicowy). Bez leczenia nie ma szansy aby przezy¢, a jest mamg 2 dzieci.




- Lenka cierpi na nowotwor oka siatkowczak oraz na Zespot Crouzona - kos$ci czaszki nie
rosng wystarczajaco szybko wraz ze wzrostem moézgu. Z kazdym dniem mozg jest coraz
bardziej zgniatany w gltowce dziecka. Powoduje to tez deformacje twarzoczaszki i
wytrzeszcz oczu. Choroba prowadzi do $mierci dziecka. Tylko kosztowna operacja
polegajaca na powigkszeniu czaszki mogla uratowa¢ dziecko, zorganizowaliSmy na to
srodki 1 udato si¢ uratowac¢ dziewczynke.

- Ratujemy zycie 7-miesi¢cznej Amelki, ktora urodzita si¢ z wadg serca — tetralogia Fallota
oraz z zespolem DiGeorge’a - ma catkowity brak odpornosci. Oznacza to, ze w kazdej
chwili moze umrze¢. Ta wada jest tak rzadka, ze Amelka jest drugim dzieckiem w Polsce z
ta chorobg. Odbyla przeszczep grasicy w klinice w Londynie i pomagamy w jej leczeniu.

- U Kubusia gdy byt malutki zdiagnozowano naczyniaka. Guz rozrastat si¢ tak bardzo, ze
obcigzal serce i inne narzady. Lekarze musieli amputowa¢ mu raczke, bo inaczej by nie
przezyt. Naczyniak byl tak rozlegly, ze musieli amputowac rowniez calg obrecz barkowa
tak, ze Kubu$ nie mégt nawet mie¢ protezy. Wycigto 90% guza. Niestety po 2 latach guz
zaczat rosngé ponownie i lekarze w Polsce powiedzieli, ze juz nic nie sg w stanie zrobic.
Pomoglismy przez kosztowne leczenie w klinice w Magdeburgu.

- Pomagamy w leczeniu 3-letniego Kubusia, u ktérego wykryto ogromny guz w gtowce —
mig¢$niakomigsak prazkowokomorkowy zarodkowy zlosliwy twarzoczaszki. Rak rozrastat
si¢ w kazda stron¢ wychodzac z nosogardia, powodujac ucisk na nerwy wzrokowe i
wypychajac oczko spowodowat ze Kubu$ stracit wzrok. Jedynym ratunkiem stala sie
protonoterpia, na ktorg wystalismy Kubusia i obecnie wigkszo$¢ komorek nowotworowych
jest nieaktywne— uratowane zycie. Kontynuujemy pomoc aby wrocit do zdrowia.

- Dzigki nam uratowane jest tez zycie malutkiej Amelii, ktéra walczyla z groznym
nowotworem - guzem mozgu — wysScidtczakiem. 18 miesiecy chemioterapii - 200
kroplowek chemii, nie pomoglo, rezonans wykazal progresje. Udato nam si¢
zakwalifikowaé¢ dziewczynke na protonoterapi¢ do kliniki w Niemczech. Dzigki temu
leczeniu guz si¢ rozpadt i zycie dziecka jest uratowane.

- Amelka urodzita si¢ przedwczesnie 1 nic nie widziata. Miata niewydolnos¢ oddechowa,
martwicze zapalenie jelit, wade serca i1 dysplazje. Zdiagnozowano malformacje¢ tetniczo —
zylng. W Polsce nie ma mozliwosci leczenia tej choroby. Rozrost malformacji i postepujaca
niewydolno$¢ serca sprawia, ze konieczna jest amputacja, ktéra wcale nie oznacza konca
walki z malformacjg. Ratunkiem okazato si¢ leczenie w klinice w Niemczech, ktore dzieki
pomocy odbywa obecnie Amelka.

- Alanek 7 lat temu stracit tate, a jego zycie stalo si¢ bardzo zagrozone, bo wykryto
nowotwor — neuroblastoma. Mimo ci¢zkiego wielomiesigcznego leczenia choroba wrocita —
wznowa raka. Komorki nowotworowe zajety szpik kostny. Ratunkiem stata sig
niestandardowa nierefundowana chemioterapia, bardzo kosztowna, ktorg optacamy aby
ratowac jego zycie.

- U malutkiej Oli zdiagnozowano hepatoblastome, czyli nowotwor ztosliwy watroby. Ola
musiala przej$¢ chemioterapi¢. Rodzice dowiedzieli si¢, ze guz obejmujacy takze naczynia
watrobowe nie moze zostaé zoperowany, a jedyng szansg na wyleczenie dziecka jest
przeszczep watroby. Pomogli§my im w tym najtrudniejszym momencie zycia i Ola wraca
do zdrowia.




- Pomagamy dzieciom cierpiacym na EB czyli Pecherzowe Oddzielanie Naskorka —
rany na calym ciele, ktore sie nie goja. Ukojeniem sg specjalne opatrunki, ktore sg bardzo
kosztowne. Nie ma takich stow, ktoére moglyby opisa¢ bol w sercu matki 1 ojca, ktérzy
patrza na najwigksze cierpienie dziecka — rany na catym ciele, pecherze, krzyk 1 ptacz, bo
nawet najczulszy dotyk kochajacego rodzica wywotuje bol na tak poranionej skorze
maluszka.

- Pomagamy bardzo wielu osobom, u ktérych zdiagnozowano nieoperacyjny zlosliwy rak
trzustki, watroby i innych tkanek migkkich. Sg to jedne z najgrozniejszych rodzajoéw
nowotworow, ktore zabierajg zycie tysiecy ludzi. Diagnoza to wyrok, a nasza Fundacja
pomaga przez zabiegi Nanoknife, ktore ratujg zycie. W ten sposob walczymy, aby wiele
dzieci nie stracito rodzicow.

- np. U Bartka 19-letniego bardzo zdolnego pitkarza wykryto nowotwor trzustki, ogromne
zagrozenie zycia. Udalo si¢ zakwalifikowa¢ go do operacji Nanoknife (leczenie
nierefundowane) i dzieki pomocy udato si¢ go uratowac.

- Finansujemy operacje kilkumiesiecznych dzieci, ktore urodzily sie bez galki ocznej.
Stanowi to bardzo powazne zagrozenie, bo bez niej wraz ze wzrostem dziecka twarz si¢
deformuje i ko$ci twarzoczaszki mogg uszkodzi¢ mozg. Potrzebne s3 zabiegi wszczepiania
implantow samorozprezajacych oczu, ktore utrzymaja prawidtowe ci$nienie w gléwcee
dziecka. Koszty sg bardzo duze, a zabiegi nie sa refundowane, wiec pomagamy i ratujemy
dzieci.

Powyzej opisano tylko kilka przyktadow. W leczeniu nowotworéw pomagamy bardzo wielu
innym dzieciom i osobom dorostym.

Pomagamy tez bardzo wielu dzieciom, ktore urodzily sie w zamartwicy, dzieciom z
wadami lub skrajnym wczesniakom.

U takich dzieci jest najczesciej pordd ratujacy zycie, giebokie niedotlenienie, wczesniactwo,
transfuzje krwi, respirator, brak odruchu ssania. Gdy dziecko przezyje, to cz¢sto cierpi na
mozgowe porazenie dziecigce, zanik nerwow wzrokowych, matogtowie, dysplazje,
padaczke, obnizone napigcie migsniowe, wylew do mozgu, konieczne jest karmienie przez
PEG - sond¢ do zotadka. Dzieci nie rozwijaja si¢ jak ich rowiesnicy. Przez uszkodzenie
nerwow wzrokowych niedowidza. Przez mézgowe porazenie dziecigce staja si¢ zalezne od
innych os6b, wymagaja calodobowej opieki. Nie mowig, nie chodza. Czgsto spastycznos¢
mig$ni powoduje deformacje ciata 1 bol. Pomagamy bardzo wielu takim dzieciom w
rozwoju, w kosztach leczenia, zakupu sprzetu, aby mogly stawia¢ pierwsze kroki 1 by¢
coraz bardziej samodzielne.

- Jednym z setek takich dzieci jest Olus. Urodzit si¢ 12 tygodni przed wyznaczonym
terminem, wazgc zaledwie 870 gram. Jego stan byt bardzo ciezki, w szpitalu spedzit 99 dni,
walczac z powiklaniami spowodowanymi tak wczesnymi narodzinami. Wylewy
dokomorowe III stopnia, cigzka posta¢ dysplazji oskrzelowo-ptucnej, cechy wzmozonego




ci$nienia ptucnego, niedokrwisto$¢ wczesniakéw. Nie umial samodzielnie oddychaé- byt
tlenozalezny. Niestety postawiono tez diagnoz¢ — kraniosynestoza, czyli przedwczesne
zro$nigcie szwOw czaszkowych. Kosci czaszki nie rosng wystarczajaco szybko wraz ze
wzrostem mozgu. Z kazdym niemal dniem mozg coraz bardziej zgniatany jest wewnatrz
glowki dziecka. Powoduje to tez deformacje twarzoczaszki 1 powaznie zagraza zyciu.
Dzi¢ki naszej pomocy Oliwierek odbyt skomplikowang operacje czaszki w klinice w USA
w Dallas, co uratowato jego zycie.

- Nadia urodzita si¢ w 38 tygodniu cigzy, okrecona pepowing wokot szyi z 1 pkt w skali
Apgar. W stanie ciezkiej zamartwicy nie podjela samodzielnego oddychania. Po porodzie
doszto do niedotlenienia okotoporodowego, nie miala odruchdéw ssania, byla karmiona
przez sonde. Stwierdzone napigcie migsniowe. Dzi§ Nadia ma 14 miesiecy. Nie chodzi,
samodzielnie, nie siedzi. Diagnoza to niedowtad czterokonczynowy. Pomagamy w leczeniu
i rehabilitacji, aby da¢ jej szans¢ na samodzielnos¢ i rozwd;j.

- Ninka urodzita si¢ w 27 tygodniu cigzy z waga 640 g. Od samego poczatku walczylta, by
zy¢. Byta niewydolna oddechowo, musiata by¢ podpicta do respiratora, ktoéry ratowat jej
zycie, ale jednocze$nie uszkadzal ptuca. Zdiagnozowano: retinopati¢, przepukline
pachwinowg, nadcis$nienie plucne, niedokrwisto$¢, dysplazje oskrzelowo-ptucna, stope
konsko-szpotawg. Byla tlenozalezna 1 jest karmiona przez sond¢. Zachorowala na wirusa
RSV i znalazta si¢ w szpitalu na oddziale intensywnej terapii w stanie ciezkim podiaczona
do respiratora. Kolejny raz jej zycie byto zagrozone. Przy tak ci¢zkiej dysplazji oskrzelowo-
phlucnej kazda infekcja jest dla niej bardzo grozna. Dzigki pomocy poprzez specjalng
nierefundowang szczepionkg ratujemy jej zycie.

- Michatek urodzit si¢ z zespotem wad wrodzonych — Holoprosencephalia, rozszczepem
wargi 1 podniebienia oraz brakiem lewego oka. Bardzo potrzebuje pomocy w leczeniu i
rehabilitacji, aby stawaé si¢ samodzielny. Obecnie nauczyt si¢ siedzie¢ z podparciem,
przytrzymywany wykonuje naprzemienne kroczki. Jego rozwdj umystowy postepuje —
rozpoznane obrazki, potrafi wodzi¢ wzrokiem, niestety raczki sg silnie napiete 1 nie potrafig
wykona¢ kontrolowanego ruchu, wigc pomagamy

- Kornelek urodzit si¢ w cigzkiej zamartwicy. Mial wylew 2 stopnia, w skali Apgar dostat
tylko 1 pkt. Od tamtego momentu zaczgta si¢ walka o jego zycie. Wykryto torbiele w
lewym ptucu, przez co bylo ono znacznie powigkszone. Spowodowato to zmiany w klatce
piersiowej — przesuwajac serduszko 1 sptaszczajac przez ucisk na prawe ptuco. W siédme;
dobie zycia Kornel musiat przej$¢ operacje wyciecia pluca wraz z torbielg. Dzigki specjalne;j
nierefundowanej szczepionce ratujemy jego zycie.

- Przez pierwsze 10 dni po porodzie Lenka przebywata w inkubatorze. Urodzita si¢ z
wieloma wadami. Ma maty wymiar tylnego dotu czaszki z nisko potozonym mézdzkiem,
cechy dysgenezji ciala modzelowatego, niedomykalno$¢ zastawki tetnicy ptlucne;j,
hypotrofi¢ oraz cechy dysmorfii twarzy. Badania genetyczne potwierdzily Zespot Wolfa
Hirschhorna. Pomagamy w jej leczneniu

- Jak Martynka byla jeszcze w brzuchu mamy potwierdzono, ze urodzi si¢ chora. Po
narodzinach zdiagnozowano wodoglowie, toksoplazmozg, wszystkie cztery konczyny
pozrastane i u kazdej po sze$¢ paluszkow. Jej zycie byto bardzo zagrozone, tracita oddech.
Jest niewidoma. Potrzebuje bardzo duzo pomocy, aby mie¢ szans¢ na rozwoj.




- Przy urodzinach lekarze walczyli o zycie Pawelka. W pierwszych dniach po porodzie
zdiagnozowano niewydolno$¢ oddechowa, dysplazje, posocznice 1 retinopatie¢ wezesniacza.
Doszto do pegknigcia jelit. Pawetek cudem przezyt operacje, ale konsekwencje sg bardzo
powazne. Pawelek nie méwi, ale potrafi samodzielnie usigs¢, nie chodzi. Potrzebny jest
sprzet medyczny, leki, rehabilitacja aby da¢ mu szans¢ na samodzielno$¢, wigc pomagamy.

Innym przyktadem jest Hania, ktora przyszla na Swiat zbyt wczesnie i walczyla o zycie.
Stwierdzono wrodzong wade¢ serca. Hani¢ umieszczono w inkubatorze ze wzgledu na
niewydolno$¢ oddechowa i1 kragzeniowa, byta podtaczona do respiratora. Przez tak trudng
walke o zycie malenka musi teraz walczy¢ o swoj rozwoj, jest niepelnosprawna. Wymaga
leczenia i rehabilitacji.

- Immanuelek przyszedt na Swiat po traumie porwania jaka do$wiadczyla jego mama.
Urodzit si¢ z powaznymi wadami, ma wodogltowie, wad¢ serduszka, nie bedzie widziat,
mowit 1 prawdopodobnie styszal. Zdiagnozowano porazenie czterokonczynowe 1 padaczke.
Mamusia go zostawita. Jest wychowywany przez babci¢ 1 walcza o kazdy dzien, aby Immek
byt coraz bardziej sprawny

- Filipek urodzit si¢ bez gatek ocznych. To byt dla rodzicow ogromny szok i cios. Aby mogt
si¢ prawidlowo rozwija¢ potrzebuje protez oraz terapii. Protezy zapobiegaja deformacji
twarzoczaszki 1 zapewniaja prawidlowe cisnienie w oczodole. Takie zabiegi nie s3
refundowane, wiec pomagamy.

- Amelia urodzita si¢ z niedorozwojem lewej strony twarzy — ma zro$ni¢tg szpare
powiekowa, brak gatki ocznej i brak nozdrza. Pomagamy w jej operacjach, ktére sa
nierefundowane.

- Gracjanek urodzit si¢ z wrodzong wada serduszka. Ma tez rozszczep kregostupa,
wodogtowie. Stwierdzono hipotrofi¢ czyli chtopczyk jest znacznie mniejszy od innych
noworodkow. Bardzo potrzebuje pomocy, aby mogt si¢ rozwijaé. Koszty lekow sa bardzo
wysokie. Gracjanka wychowuje tylko tata.

- Pomagamy ci¢zko choremu 1 niepetnosprawnemu Pawetkowi. Urodzit si¢ w szdstym
miesigcu cigzy, nie widzi, nie chodzi 1 nie mowi. Jest zywiony przez rurke do zotadka. Jego
organizm jest wycienczony, bez pomocy gubi mas¢ ciata. Konieczna jest pomoc, poniewaz
jego mamy nie sta¢, aby prawidtowo zywic 1 leczy¢ synka.

- Kiedy Dominik przyszedl na $§wiat nie ptakat, zaczal si¢ dusi¢. Mama modlita si¢ o kazdy
jego oddech. Dominik urodzit si¢ z szeregiem wad wrodzonych, takich jak: hipoplazja
moézdzku, dysgenezja ciata modzelowatego, porazenie nerwu twarzowego. Dominik musi
by¢ karmiony przez rurke w zotadku -PEG. Pomagamy, bo jego leczenie i rehabilitacja sa
bardzo kosztowane, a to jedyna droga, aby byl sprawnym chiopcem.

- Pomagamy w leczeniu Emilki. Z powodu cig¢zkiej choroby martwiczego zapalenia jelit jest
po czterech operacjach, ma usunigta wigksza cze$¢ jelit. Musi by¢ karmiona przez rurke
bezposrednio do zotadka i czeka jg operacja wydtuzenia jelit.

- Poprzez finansowanie operacji fibrotomii pomagamy niepetnosprawnym dzieciom
cierpigcym na mozgowe porazenie dzieciece, u ktérych przykurcze uniemozliwiajg




chodzenie 1 dzieci poruszajg si¢ na wozkach inwalidzkich. Dzigki operacjom maja szanse,
aby stawia¢ samodzielne kroki.

Pomagamy tez wielu dzieciom, ktore w wieku niemowlecym staly sie niepelnosprawne.

Jednym z przykladow jest malutka Zosia, urodzita si¢ zdrowa, ale w wieku 18 miesigcy
trafita do szpitala w silnym stanie drgawkowym, z obrzekiem moézgu. Po 2 tygodniowym
pobycie na OIOMie stata si¢ dzieckiem lezagcym. Nie moéwi, jest karmiona przez sonde.
Musi by¢ stale rehabilitowana. Rodzice potrzebuja wsparcia na rehabilitacje, leki i §rodki
medyczne.

- Nikola urodzita si¢ jako zdrowa dziewczynka. Niestety przeszita opryszczkowe zapalenie
moézgu. Od tamtej pory nie potrafi juz biega¢, mowi¢, a nawet siedzie¢ czy samodzielnie
jes¢. Ma niedotlenienie moézgu, wzmozone napi¢cia mig¢sniowe 1 padaczke. Tylko
rehabilitacja i leczenie mogg przywroci¢ ja do sprawnosci, wiec pomagamy.

- Innym przyktadem jest Kacperek, ktory urodzit si¢ zdrowy, ale gdy miat 7 miesigcy, jego
raczki staly sie bezwladne, nie siadat, nie raczkowal. Kacperek jest karmiony przez PEG 1
miat zabieg tracheotomii. Nadal sam nie oddycha samodzielnie tylko przez respirator.

Kupujemy tez dzieciom specjalistyczne sprzety medyczne np. koncentratory tlenu, monitory
oddechu, wozki inwalidzkie dla dzieci 1 0s6b z niepelnosprawnoscia, zanikiem mieg$ni.
Kupujemy tez pionizatory dla dzieci niepetnosprawnych, ktoére nie moga chodzi¢, ortezy do
prostowania nozek, protezy dla osob po amputacji

Np. Pomagamy Ani, ktora choruje na zanik mig$ni. Dzi§ Ania moze poruszaé juz tylko
prawa reka 1 to do pewnego stopnia, bo gdy za nisko rgka opadnie to juz jej nie podniesie.
Dzigki nam ma woézek zdalnie sterowany lekkim ruchem palcow, aby mogla si¢ poruszac i
pomagamy w jej leczeniu.

Pomagamy tez bardzo wielu dzieciom i osobom po wylewach do mozgu, tetniakach,
udarach, wypadkach, czesto bedacym w $piaczkach, sdzie staja sie zalezni od innych.

Osoby te oddychaja przez rurke tracheotomijng, musza by¢ karmione dojelitowo przez
PEG, nastgpuje niedowtad czterokonczynowy, wodoglowie, padaczka, brak kontaktu,
paraliz. Ratunkiem jest leczenie, rehabilitacja 1 sprz¢t medyczny. Wszystko to jest
nierefundowane. To bardzo trudne sytuacje, gdzie nagle rodzina zostaje z ojcem lub mama,
ktorymi trzeba si¢ opiekowaé przez catg dobe. Pomagamy, aby ,,wrocili do zycia’. Np.
Szczepan jest po wypadku samochodowym. Od tego czasu jest w stanie wegetatywnym. On
rozumie, na pewno slyszy, czuje, ale jest uwigeziony we wlasnym ciele. Szczepan bardzo
potrzebuje rehabilitacji. Kazda dtuzsza przerwa to dla niego ogromny krok w tyt i bol przez
przykurcze miesni. Szczepan czuje kazdy dotyk, bol. Czasami lecg mu tzy. Jest uwigeziony
w ciele 1 nie moze wypowiedzie¢ stowa.

- Dominik urodzit si¢ 10 pazdziernika 2014r. Byt zdrowym szczes$liwym dzieckiem miat
kochajaca rodzing, jednakze jego zycie zmienito si¢ diametralnie. Dominik trafit do szpitala
w wyniku wypadku, w ktorym cig¢zarowka staranowata samochod, ktorym jechat on z
mamg. W wyniku tego Dominik stracit mame¢ oraz ponidst rozlegle obrazenia
wielonarzadowe. Ma przerwany rdzen kregowy.




- U Kasi w 9 miesigcu cigzy pekt naczyniak mézgu. Lekarze powiedzieli, ze chcg uratowad
dziecko, bo tylko ono ma jeszcze szans¢ na zycie. Po cesarskim cigciu okazato sie, ze
coreczka nie oddycha. Na szczescie lekarzom udato si¢ ja uratowac. Po porodzie stan Kasi
byl krytyczny, zapadta w $pigczke. Ma uszkodzenie mézgu 1 paraliz. Pomagamy w leczeniu
Kasi, aby coreczka miata zdrowg mamg.

- Damian ulegt powaznemu wypadkowi na motorze. Gtdwnag konsekwencja jest uraz
czaszkowo-moézgowy, przez ktéry musial mie¢ operacje kraniektomii odbarczajacej. Ma
usuniete 60% prawej potkuli mozgu. Skutkiem jest lewostronny paraliz ciata. Przeszedt
$pigczke, dwie sepsy, respiratorowe zapalenie pluc, ropienie moézgowe. Dzigki pomocy
Damian uczy si¢ na nowo mowi¢ 1 przetyka¢. Wychowuje si¢ w rodzinie wielodzietne;.
Tata cierpi na chorobe serca, jest im bardzo cigzko. Damian potrzebuje rehabilitacji, lekow,
specjalistycznego sprzetu medycznego

- Jarek to mtody chiopak, ktéry ulegt wypadkowi. Doznat rozlegtych urazéw glowy:
sttuczenie moézgu, zlamania ko$ci twarzoczaszki. 2 godziny po wypadku wykonano
trepanacj¢ czaszki, ktora uratowata mu zycie. Stan byt bardzo ciezki, pojawila si¢ padaczka.
Zapadl w $pigczke. O jego zycie 1 wybudzenie walczy kochajaca zona. Koszty leczenia sa
ogromne, ale dzigki pomocy juz udato si¢ go wybudzi¢ i wraca do zycia.

- Liliana 1 jej dwie céreczki ledwo przezyly straszny wypadek. Malutka Maja uderzyta
glowa o przednie siedzenie, bo nie zadziataly pasy samochodu. Serduszko si¢ zatrzymato.
Nie oddychata, byla chlodna i sina. Liliana byta w cigzy. Z powodu jej obrazen i krwotoku
wewnetrznego lekarze musieli zrobi¢ cesarskie cigcie. Lenka dostala po urodzeniu 1 pkt w
skali Apgar. Tylko bito jej serduszko. Majeczka miata szczescie, ze kosci czaszki nie
uszkodzity jej skory gtowy. W przeciwnym razie nie odratowali by jej. Lekarze nie dawali
im szans. Przezyly, ale przed nimi bardzo dtuga droga leczenia. Pomagamy.

- Pomagamy Erykowi, ktory majac 1,5 roczku przezyt straszliwy w skutkach wypadek.
Zjadt granulki $rodka chemicznego, przez ktory ma poparzong jame ustng, buzig, gardto i
przetyk. Lekarze dlugo walczyli o jego zycie. Eryk przeszedt juz bardzo wiele operacji m.in.
rekonstrukcje przetyku i jamy ustne;.

- 7-letnia Weronika ulegla wypadkowi — wpadta pod maszyng¢ rolnicza. Doznata cigzkiego
urazu mozgu oraz wielu obrazen ciala. Konieczna byta amputacja raczki. Pomagamy, bo
wymaga leczenia, operacji, sprzetu medycznego, aby mogta wroci¢ do dziecinstwa, ktore
tak okrutnie zabrat wypadek.

Pomagamy tez wielu dzieciom ze szczegolnie rzadkimi chorobami i wadami. Niektore z
nich to nieliczne dzieci na Swiecie np.:

- U malenkiego Maksyma wykryto Zespot Di George’a - catkowity niedobor odpornosci i
grasicy — wade ktora ma zaledwie kilkoro dzieci na Swiecie. w drugiej dobie zycia
zdiagnozowano tez wad¢ serduszka: przerwanie tuku aorty (IAA), ubytek przegrody
migdzykomorowej (VSD). Pojawiaty si¢ nowe problemy w postaci zakrzepicy zatoki zylnej
w glowie, ktora spowodowata drgawki w malym ciele oraz trudnosci z oddechem, przez
ktére musiala by¢ zatozona tracheostomia. Wykryto tez chorobe GvHD — przeszczep
przeciwko gospodarzowi, wigc jego stan jest jeszcze bardziej zagrozony. Obecnie ich




domem jest szpital. Ratunkiem jest przeszczep grasicy ktory wykonuje tylko klinika
Londynie, pomagamy w kwalifikacji 1 leczeniu.

- Tosia cierpi na zespot FOP, co oznacza, ze stopniowo poszczegodlne mig¢snie oraz $ciggna
puchng i zamieniajg si¢ w tkanke kostng bezlito$nie ograniczajac jej ruchy. Cierpi duzy bol.
Staramy si¢ pomdce w jej leczeniu, bo choroba jest tak grozna, ze za jaki§ czas Tosia moze
przesta¢ chodzi¢, siedzie¢, rusza¢ raczkami, az pozostanie zupetnie sparalizowana.

- Malutkiej Gabrysi postawiono straszng diagnoze — wyrok: jamisto$¢ rdzenia, zespot Chiari
(malformacja moézgowia  polegajaca na przemieszczeniu jego struktur do kanatu
kregowego). W jednej chwili jamy, ktére s w jej rdzeniu moga zmieni¢ jej zycie w
koszmar 1 w ciagly bol, by potem spowodowac, ze przestanie chodzi¢, mowic 1 a jej zycie
zamieni si¢ w cierpienie. Pomagamy w jej leczeniu, aby uchroni¢ od tragedii.

- U kilkumiesigcznej Amelki stwierdzono chorobg Le$niowskiego-Crohna. Dziecko jest
wiotkie, nie oddycha samo. Stwierdzono tez Zespot Antyfosfolipidowy. W kazdej chwili
moze pojawi¢ si¢ zakrzep. Przy zakladaniu dojscia centralnego zostala niedokrwiona lewa
raczka, ktora w konsekwencji byta amputowana. Pomagamy w jej leczeniu, zakupie sprzgtu
medycznego, aby ratowac dziecko.

- Julu§ ma 5 lat. Ma zdiagnozowany rzadki przypadek mitochondriopatii. Schorzenie to
powoduje dysfunkcje narzgdéw w organizmie m.in. zespot nerczycowy o ciezkim przebiegu
zagrazajagcym zyciu. Aktualnie jest dializowany otrzewnowo i oczekuje na przeszczep nerki.
Stopniowo zaczgla sie tez pogarsza¢ funkcja serduszka. Doszto do ostrej niewydolnosci
krazenia i obrzgkéw pluc. Julu§ w ciezkim stanie trafil na oddziat intensywnej terapii. Stan
serduszka byt bardzo zty i lekarz poinformowat rodzicow, ze naszego synka moze uratowac
tylko przeszczep serca, ale z powodu mitochondriopatii nie moze by¢ wykonany. Doszto do
drugiego obrzeku ptuc z powodu niewydolnosci krazenia i serca, jednak dzieki pomocy
poprzez kosztowne leki udato si¢ uratowac jego zycie i na tych lekach jest nadal ratowany.

- Pomogli$my w leczeniu Karolka, u ktérego rozpoznano wade¢ serca i cigzki niedobor
odpornosci, zespdt Di George’a. Oznacza to, ze nawet najmniejsza infekcja to wielkie
zagrozenie jego zycia. W kazdej chwili mogl umrze¢. Jedynym ratunkiem byt przeszczep
komorek grasicy, ktory wykonuje klinika w Londynie 1 Karolek odbyt leczenie.

-Mateuszka po urodzeniu tylko godziny oddzielity od §mierci. Jest karmiony przez PEG i
ma rurke tracheostomijng do oddychania. Jest podlagczony do respiratora. Miopatia
miotubularna to choroba, ktéra powoduje ostabienie mig$ni oddychania. Wystepuje raz na
50 tys. urodzen. 80% dzieci z ta chorobg nie osigga nawet roczku.

- Pomagamy Danucie, u ktérej zdiagnozowano zanik wieloukladowy — MSA, ktory
doprowadza do kalectwa i $mierci. Zanikaja wszystkie uklady, mozgowie, uszkodzony jest
osrodek mowy, chodu, dochodzi dystonia i1 bolesne przykurcze mig¢sniowe. Danuta ma tez
raka - chloniaka. Bardzo cierpi, krzyczy z bolu. Stata si¢ catkowicie niepelnosprawna.
Lekarze dali nadzieje, ze rehabilitacja i leczenie pomoze, bo zmieni jej poziom bolu i
sprawnosc.

- u Gabrysia tuz po urodzeniu rozpoznano Zespot Nagera. Dotad opisano jedynie sto
przypadkoéw i Gabrys$ jest jedynym takim dzieckiem w Polsce. Wymaga operacji czaszki i
leczenia




- Pomagamy w leczeniu Maksymiliana, ktory jest dzieckiem z polskiej rodziny urodzonym
na Ukrainie. Ma wrodzong wade watroby. Aby mogt dalej zy¢ potrzebny jest przeszczep
watroby, ale na Ukrainie nie ma dziecigcego osrodka transplantacji. W CZD w Warszawie
zrobiono mu badania 1 lekarze zalecili drogie odzywki, ktérymi Maks byl karmiony i to go
uratowalo.

- Gabrysia ma wade - niezwykle rzadkg mutacje genu SMCIA. Jest jedynym dzieckiem w
Polsce z taka chorobg. Ma tak silne napady padaczkowe, ze paralizuja ja 1 zagrazaja jej
zyciu. Byty dni kiedy wpada w stan padaczkowy tak silny, ze napady miata co 3 minuty.
Aby ratowaé jej zycie, lekarze z wprowadzili ja w stan $pigczki farmakologiczne;j.
Pomoglismy przez specjalistyczne leczenie w niemieckiej klinice

- Kacperek urodzit si¢ z niezwykle rzadka choroba Hirschsprunga. Przeszedt w ciagu
zaledwie pot roku 4 operacje. Pierwszy rok jego zycia byl okupiony wielkim cierpieniem i
bolem oraz walka o zycie. Choroba Hirschsprunga to uwarunkowane genetycznie
schorzenie uposledzajace podstawowe funkcje zyciowe (trawienie pokarmoéw, wydalanie).
Choroba Kacperka wymaga wigc dlugotrwalego i skomplikowanego leczenia, kolejnych
operacji oraz badan genetycznych, wigc pomagamy.

- Pomagamy w leczeniu Mikotaja u ktorego zdiagnozowano zesp6ét goragczek nawrotowych
—choroba ta zagraza zyciu dziecka. Przewlekte zapalenie opon moézgowych 1 stawow
doprowadzi¢ mogg do upos$ledzenia, utraty wzroku, padaczki 1 Smierci.

- Mama Andrzejka kazdego dnia patrzy jak traci go coraz bardziej, bo choroba prowadzi do
$mierci. Andrzejek ma 12 lat. Diagnoza adrenoleukodystrofii to najgorsze, co mogta
ustysze¢. Andrzejek przestaje rozpoznawaé osoby bliskie. Przestal juz si¢ poruszaé
samodzielnie. Pomagamy, aby spowolni¢ rozwoj choroby, aby Andrzejek zostatl z mama jak
najdtuze;.

- Pomagamy dzieciom z cigzka choroba skory — tzw. zespolem dziecka koloidowego -

»Iybia tuska” powodujacym rany i zakazenia na catym ciele. Czgsto stan dzieci po
narodzeniu jest tak powazny, ze walczg o zycie.

Pomagamy wielu dzieciom urodzonym z wadami raczek i nozek.

Np. ,.konsko-szpotawe”. Jest to choroba, w ktorej stopki sa wygiete i odwrocone. Aby
dzieci mogty chodzi¢ konieczne sg operacje, leczenie, rehabilitacja 1 sprz¢t medyczny. Inng
z wad jest np. brak kosSci piszczelowej. Niestety u dzieci urodzonych z ta wada ndzka jest
zakwalifikowana do amputacji. Ratunkiem s3a operacje u dr D. Paleya z Florydy, dzigki
ktorym dzieci mogg chodzi¢. Pomagamy w kosztach operacji i leczenia takich dzieci.

- Pomagamy dzieciom chorym na artrogrypozg - deformacja stawdw. Raczki 1 nodzki sg
przykurczone, wygigte 1 dziecko nie moze ich wyprostowaé, wiec nie moze chodzi¢, ani
samodzielnie funkcjonowac.




Pomagamy wielu dzieciom z wadami serca np.

Pomagamy Michatkowi, ktory jest jeszcze w brzuchu mamy, ale badanie USG wskazaty na
obrzek ptodu, przepukling sznura pgpowinowego, niewidoczng ko$¢ nosowa. Najwigkszym
zagrozeniem jest powazna wada serca - Zespot Fallota. Tuz po narodzinach bedzie
konieczno$¢ wykonania operacji na otwartym sercu, aby uratowac jego zycie. Podjat si¢
tego wybitny chirurg z Niemiec i1 dzigki pomocy Michalek begdzie mial szans¢ aby zy¢.
Pomagamy bardzo wielu dzieciom z wadami serca w kosztach leczenia 1 operacji w kraju 1
zagranicg, rowniez tym ktore si¢ jeszcze nie urodzily 1 diagnoza choroby serca zostata
stwierdzona w badaniach prenatalnych np. Zosia, Laura, Aleksander, Weronika, Dawidek,
Bartu$ i wiele innych dzieci.

- Kiedy Marcelek skonczyt 2 miesigce, podczas badania lekarskiego jego ciato zrobito si¢
sine. Okazato si¢ ze ma powazng wadg serca i konieczny jest przeszczep. Oczekuje na nowe
serduszko. Pomagamy w zakupie kosztownych lekéw, aby Marcelek moégt dozy¢ do
przeszczepu.

- Mama Dawidka zmarta gdy on byt bardzo malutki. Urodzil si¢ z wada serca, w zwigzku z
tym juz na poczatku zycia zostal poddany operacji. Niestety jego stan tak si¢ pogorszyt, ze
musial przejs¢ dwie kolejne operacje: wszczepienia urzadzenia wspomagajacego krazenie
lewej komory serca i przeszczep serca. Pomagamy w jego leczeniu, aby przeszczep si¢
przyjat 1 mégt wroci¢ do zycia.

- Gdy Dawidek byt jeszcze w brzuchu mamy badania prenatalne potwierdzily, ze urodzi si¢
z polowa serduszka. Diagnoza to HLHS — niedorozwdj lewej strony serca — wyrok. Bez
podania tuz po porodzie specjalnego leku i1 przeprowadzenia operacji, dziecko zaczetoby
umiera¢. Udato si¢ go zakwalifikowa¢ do operacji w niemieckiej klinice 1 dzigki jej
optaceniu Dawidek zyje.

- U Patrycji jeszcze w okresie prenatalnym zdiagnozowano powazng wade serca:
dwunaptywowa lewa komora, zwezenie zastawki ptucnej. Niestety jest to rzadka,
nieuleczalna wada serca. Serce nigdy nie bgdzie miato dwoch komor. Ratunkiem okazata
si¢ operacja w niemieckiej klinice, dzigki ktorej Patrycja zyje.

- Zanim na Swiat przyszedtl Mitoszek, jego mama stracita juz dwoje dzieci. Miloszek
urodzit si¢ ze zlozong wadg - sercem jednokomorowym znajdujacym si¢ po prawej stronie
oraz szeregiem innych wad wrodzonych. W trzeciej dobie po narodzinach pojawit sie
czestoskurcz i kwasica organizmu. Lekarze bardzo walczyli o jego zycie. Ratunkiem
okazata si¢ skomplikowana operacja serca, ktora dzigki pomocy przeszedt.

- Po narodzinach Kingi stwierdzono powazne wady serca zagrazajace jej zyciu: Tetralogia
Fallota, atrezja tetnic ptucnych oraz lewostronny tuk aorty. Ratunkiem dla niej sg bardzo
skomplikowane operacje.

- Malutka Joasia w domu nagle stracita przytomno$¢ i zostata przewieziona do szpitala. Stan
byl krytyczny. Stwierdzono piorunujaca niewydolno$¢ serca i watroby. Lekarze dawali
niewielkie szanse na przezycie. Lekarze powiedzieli, ze dziecko potrzebuje przeszczepu
serca, a szpital stanie si¢ jej drugim domem. Pomagamy.




- U malutkiej Zosi zdiagnozowano zlozong wade serca. U jej tatusia zdiagnozowano
nowotwor 1 go stracita. Nie przezyl. Zosia odbyla kosztowng operacje w Niemczech 1
czekaja ja kolejne, bo serduszko rosnie i trzeba je caly czas naprawiac.

- Emilek urodzit si¢ z wrodzong wada serca pod postacig tetralogii Fallota z zaro$nigciem
zastawki 1 skrajng hipoplazja tetnic ptucnych. Zanim si¢ urodzit miat juz umrzed.
Ratunkiem okazala si¢ bardzo kosztowna operacja w klinice w USA. Emilek ja przeszedt i
to uratowalo jego zycie.

-Franu$ przyszedl na Swiat z wada serduszka. Ponad potowa dzieci ze wspolnym pniem
tetniczym umiera w pierwszym miesigcu zycia. Trwa walka o zycie maluszka, czekajg go
trudne operacje 1 wieloletnie leczenie.

-U malutkiego Daniela rozpoznano kardiomiopati¢ przerostowa. Przeszedt operacje serca,
jednak na drugi dzien serduszko zatrzymato si¢, reanimowano go 1 podlagczono do
phucoserca. Zostat wprowadzony w $pigczke. Stwierdzono niedowtad czterokonczynowy

- U Bartusia stwierdzono dekstrokardi¢ - jego serduszko umiejscowione jest po prawej
stronie klatki piersiowej. Zlozona wada serca zagraza jego zyciu.

- Kubu$ urodzil si¢ z wada serca HLHS- ma tylko potowe serduszka. Zakupili$my
niezbedny sprzet do leczenia i monitorowania jego serduszka. Kubusia czeka kolejna
operacja 1 wieloletnie leczenie, wigc pomagamy.

- Zanim Bartus$ si¢ narodzil, na badaniach kontrolnych USG wykryto rzadka i ztozong wade
serca. Jedynym ratunkiem sg operacje na otwartym serduszku tuz po urodzeniu, ktorych
podjat si¢ profesor z niemieckiej kliniki. Dzigki pomocy Bartu$ odbyt tam leczenie.

Staramy sie tez ratowaé wzrok dzieci urodzonych z retinopatia wczesniacza, odklejona
siatkowka i innymi wadami oczu. Np.:

- Gniewko zyje z polowa serca — z krytyczna wadg siniczng serduszka. Ma réwniez zanik
nerwow wzrokowych. Lekarze nie dawali szans na to, ze bedzie widzial, ale znaleziono
klinike, gdzie leczy si¢ to komorkami macierzystymi. Kuracja jest kosztowna, ale to jedyna
szansa, aby Gniewko mogl widzie¢.

- Szymon urodzil si¢ bez oznak zycia i z cigzka wada serca. Wykryto Zesp6t Fallota z
hipoplazja, dysplazja zastawki ptucnej i 18 wad wrodzonych. Przeszedt operacje serca i
rozszczepu podniebienia. Nie mowi. Mial tez operacje oka ratujaca glebokie niedowidzenie.

- Bartu$ urodzit si¢ z hipotonig gatki ocznej. Na lewe oczko nic nie widzi. Ma tez za¢me i
woloocze. Czekaja go operacje i leczenie.

- U Wiktorka na skutek retinopatii wczesniaczej nastgpito odklejenie siatkdéwki w prawym
oczku, na ktore niestety nie widzi. Odbywa specjalistyczne leczenie. Wiktorek jest
wcezesniakiem 1 ma dysplazje ptucng, wodoglowie.




- Jasiu urodzit si¢ z trakcyjnym odwarstwieniem siatkowki oka lewego, 1 postgpujacg wada
w oczku prawym. Nie widzi na lewe oczko, a na prawe stabo. Pomagamy w leczeniu, bo
jest zagrozenie ze straci wzrok catkowicie.

Ratujemy zvcie rodzicow dzieci, aby nie stracili mamy i taty.

- Jednym z wielu przyktadéw jest pomoc Mariuszowi, ktéry zmaga si¢ z rakiem jelita
grubego z przerzutami do ptuc i walczy, aby pozosta¢ na tym $wiecie. Pan Mariusz ma
synka, ktorego wychowuje samodzielnie. Obawia si¢, ze zabraknie go zanim ktukasz
wkroczy w doroste zycie. Zostanie wowczas sam na $wiecie, gdyz mama go zostawita.
Pomagamy w walce z nowotworem, aby dziecku nie zabrakto ojca, skoro juz zabrakio przy
nim mamy.

- Dorota jest mamg malutkiego Dawidka. W wieku 36 lat zaczeta walke z nowotworem
piersi. Okazato si¢, ze trafit mi si¢ najgorszy z mozliwych rodzajéw — HER2 dodatni.
Rozpoczeto chemioterapie. Radykalna mastektomia z usunigciem weztow chtonnych oraz
leki okazaly si¢ nieskuteczne. Kolejne badania wykryty przerzuty do watroby i ptuc, ktore
ciggle rosng. W sercu Dorota ma jedng najgorsza mysl — ze jej synek bedzie dorastal bez
mamy. Ratunkiem dla niej jest lek nierefundowany, ktérego koszt to 23 tys. zt./mc. To jej
jedyna szansa, aby mogta zy¢ dla synka.

- Ewa od urodzenia zmaga si¢ z nieuleczalng choroba: Neurofibromatoza typu 1. Toczy
walke o oddech i o kazdy dzien zycia. Stwierdzono mi¢dzy innymi: rozedme i widknienie
ptuc, mykobakterioze, przewlekta niewydolno$¢ serca, nerek, tachykardie, wodoglowie,
epilepsje, $lepote oka prawego. Choroba bardzo jg ograniczyta, zamkngta w domu. Jej serce
jest bardzo duze, a przez to bardzo chore i stabe. Musi porusza¢ si¢ na wozku. Jest mama 6-
letniego syna, ktory jest jej calym §wiatem. Pomagamy, aby mogta zy¢ dla niego.

- Asia ma 32 lata 1 jest mamg 3 malych coreczek. Najmlodsza ma roczek. U Asi wykryto
ztodliwy guz mézgu - gwiazdziak anaplastyczny. Jest nieoperacyjny ze wzgledu na glebokie
umiejscowienie. PomogliSmy poprzez finansowanie protonoterapii w niemieckiej klinice,
aby ratowac jej zycie 1 aby dzieci nie stracity mamy.

- Matgosia jest mamg pigciorga dzieci, w tym niespetna rocznej coreczki. Jej dramat zaczat
sie, kiedy ustyszata diagnoze: nowotwor drobnokomorkowy ztosliwy ptuca. Jest w trakcie
chemioterapii. Sama chemia nie wystarcza, potrzebuje drogich lekéw, ktore sa
nierefundowane. Boi si¢, ze osieroci dzieci. Pomagamy, aby ratowac jej zycie.

- Darek jest tatg 2 dzieci. Zdiagnozowano u niego guz mozgu — glejak - gwiazdziak III
stopnia. Diagnoza jest jak wyrok, ale udato nam si¢ go zakwalifikowa¢ do protonoterapii w
niemieckiej klinice i dzigki jej optaceniu jego zycie jest ratowane.

- Daniel ma 40 lat, zon¢ 1 trzy mate coreczki. Najmlodsza ma zaledwie kilka miesigcy.
Zdiagnozowano u niego rak drobnokomorkowy z rozsiewem. Nie dano mu nadziei, a on
wtedy czekal na narodziny swojej najmlodszej coreczki. Nowotwor zto§liwy zaatakowat
oba pluca, watrobe, a na otrzewnej urdst guz wielkosci 16cm, ktéry zaczal uciskaé na
organy. Przez to zaczal odczuwac bardzo silne bole rakowe, ktorych trudno opisaé
stowami. Pomagamy w jego leczeniu, aby mégt zy¢ dla swojej rodziny.




Inne przvklady pomocy dzieciom z chorobami nowotworowymi:

- Pomagamy Oliwce, u ktérej zdiagnozowano ostrg biataczke limfoblastyczng. przestala
chodzi¢. Stan Oliwki byt bardzo ciezki. Podczas zmiany specjalnego opatrunku, na sali
operacyjnej pekt jej zotadek, zapadta decyzja o zatozeniu gastrostomii. Niestety nie przyjeta
si¢ 1 Oliwka z rozlegltym zapaleniem otrzewnej trafita na intensywna opieke medyczng.

- U Maciusia zdiagnozowano nowotwor ARMS— migsak dotu podskroniowego z
przerzutami do weziow chtonnych i naciekaniem na okoliczne migénie i kosci. Nowotwor
bardzo zlosliwy, grupa bardzo wysokiego ryzyka, szybko dajacy przerzuty. Szanse na
pigcioletnie przezycie — 5%. Jego leczenie to: intensywna chemioterapia, nastepnie operacja
wycigcia guza 1 zuchwy, radioterapia. Na prosbe mamy konsultujemy go w klinikach
zagranicznych.

- Pomagamy Karolince ktora od 5 lat walczy ze ztosliwym rakiem — mi¢sakiem RMS, ktory
wznowit si¢ w ptucach dziewczynki. Leczenie jest trudne, bolesne. Wznowa nowotworu to
kolejna chemioterapia. Nowotwor zaatakowal pluca dziewczynki, wezty chlonne.
Konieczna jest nierefundowana chemioterapia, wiec pomagamy. Braciszek Karolinki cierpi
na autyzm, mama sama wychowuje dzieci i jest im bardzo cigzko.

- Karol ma 9 lat. Choruje na autyzm oraz wykryto u niego nowotwér mozgu. Jest po
operacji. Wychowuje mnie tylko mama, gdyz tato zmart. Mieszka na wsi 1 ma utrudniony
dostep do lekarzy. Pomagamy, aby go ratowac.

- Maja od samego poczgcia musiata walczy¢ o swoje zdrowie 1 zycie. Po urodzeniu od razu
trafita do inkubatora. Wynik badan: infantable miofibromatosis czyli nowotwor, z ktérym
walczy juz od pierwszych dni zycia. Posta¢ tej choroby zajmuje narzady wewngetrzne takie
jak serce, watroba, mozdzek. Ze wzgledu na liczne zmiany nowotworowe podjeto decyzje o
chemioterapii. Pomagamy w jej leczeniu.

- Madzia ma obecnie 10 lat. W 2013 roku przeszta operacj¢ guza mdzgu, zostala bardzo
uszkodzona: ma zerwany nerw wzrokowy, niedowtad czterokonczynowy, brak mowy.
Niestety 6 miesigcy temu po rezonansie okazato si¢ ze guz odrést. Znowu kolejna operacja
— juz sz6sta. Udalo nam si¢ zakwalifikowac ja do operacji porazonych nerwéw twarzowych
w niemieckiej klinice oraz pomagamy w rehabilitacji, aby mogta stawac sie¢ samodzielna.

- Kasia ma 26 lat. Cztery miesigce po $lubie dowiedziala sig, ze jest chora na raka piersi.
Biopsja potwierdzita nowotwor ztosliwy III stopnia. Jej najwickszym marzeniem jest by
zosta¢ szczesliwa mama. Po zakonczonej chemioterapii czeka ja dlugotrwata rehabilitacja
po mastektomii piersi 1 weztéw chtonnych, wigc pomagamy.

- W brzuszku Oliwierka wykryto nowotwor Neuroblastoma. Dziecko przeszto 6 cykli
chemii przedoperacyjnej, ktora nie zmniejszyta guza ani o milimetr, operacje czesciowej
resekcji guza, 2 cykle chemii pooperacyjnej, radioterapi¢ i terapi¢ podtrzymujaca. Niestety
badania kontrolne ujawnity, ze resztka guza, ktéra zostata jest nadal aktywna i musieli
wroci¢ na chemioterapi¢ 1 ponowng operacj¢, ktora zakonczyta si¢ wieloma powiktaniami.
Wyczerpaly si¢ mozliwosci leczenia w kraju, ale dzigki zakwalifikowaniu i optaceniu
operacji w niemieckiej klinice jego zycie jest ratowane.




- Filip ma 25 lat. Wychowywata go samotnie mama. W wieku o$miu lat zdiagnozowano
bardzo rzadka chorobe genetyczng Zespot Hiper IgE, ktora objawiala si¢ wystepowaniem na
skorze bardzo bolesnych czyrakow a takze czgstymi i1 trudnymi do wyleczenia infekcjami
gornych drog oddechowych. Gdy miat 21 lat jego mama przegrata walke z nowotworem
ztosliwym 1 zostal zdany sam na siebie. Zdiagnozowano u niego bardzo rzadki nowotwor
Migsak Ewinga. Rozpoczeto sie trudne leczenie onkologiczne chemioterapia, radioterapig i
operacyjne usuni¢cie fragmentu kosci z rekonstrukcja endoproteza. Nowotwor daje
przerzuty. Pomagamy w trudnej drodze leczenia.

- U Michata zdiagnozowano 4 cm nowotwor mozgu. Przeszedt trzy bardzo ciezkie operacje
moézgu. Dokonano trepanacji czaszki. Po tej operacji Michatek si¢ jednak nie wybudzit.
Stwierdzono udar moézgu 1 w walce o zycie podjeto dramatyczng decyzje o nastepnej
operacji. Byt w $pigczce, ale przezyl. Po tych operacjach powstaly bardzo cigzkie
powiktania: ostre wodoglowie, tachykardia, niedowlad oraz powazne problemy ze
wzrokiem. Mama wychowuje go samotnie 1 jest im szczegolnie ci¢zko, wigc pomagamy,
aby mogt wréci¢ do sprawnosci sprzed choroby.

- Rafat dostal wyrok — wykryto nowotwoér ztosliwy - chioniak Hodgkina. Mimo
wielomiesigcznego leczenie badanie PET wykazato jego nieskuteczno$¢. Zastosowano
kolejne chemioterapie, naswietlania, autoprzeszczep komoérek macierzystych. Niestety to
roOwniez nie pomoglo. Szansg stal si¢ lek, ktory na chioniaka Hodgkina nie jest
refundowany. Jedna dawka to kilkanascie tysiecy zlotych. Pomagamy, aby ratowac jego
zycie.

- Pomagamy Pawetkowi, ktory cierpi na chorobe NF1. Najciezsza posta¢ to guzy wewnatrz
ciata, takze w mozgu. Na skrzyzowaniu nerwoéw wzrokowych u Pawetka pojawil si¢ glejak.
Musial przejs¢ chemioterapie. Po czwartej dawce nastapit kryzys. Pawetek bardzo schudt,
stracil sity 1 wloski. Porusza si¢ na wozku inwalidzkim. W prawym oczku wzrok stracit
catkowicie. W domu funkcjonuje na pami¢é¢, na podwoérko jednak nie wychodzi, poniewaz
si¢ boi.

- U 5-letniej Laury wykryto nowotwor - guz tylnego $rodpiersia wchodzacy do kanatu
kregowego w odcinku piersiowym, potozony w bardzo trudnym miejscu. Dzigki optaceniu
kosztownej operacji udato si¢ uratowac zycie dziecka i Laura obecnie jest zdrowa.

- U 2-letniej Alicji wykryto duzy guz w jamie brzusznej - neuroblastoma III stopnia.
Lekarze stwierdzili, ze guz ten jest nieoperacyjny 1 Ala zostata poddana chemioterapii. Po
dwoch seriach nie zmniejszyt si¢. Guz w Polsce uznano za nieoperacyjny, ale udato si¢
uratowac jej zycie przez operacje w klinice niemieckie;j.

- U Lilki zdiagnozowano glejaka skrzyzowania nerwoéw wzrokowych. Nowotwoér jest
duzych rozmiarow 1 uciska uposledzajac wzrok. Jedyna mozliwoscig leczenia jest
chemioterapia. Koszty lekow, odzywek biatkowych, dojazdow sa wysokie, wiec
pomagamy.

- U malutkiej Malwinki wykryto guz mézgu - Medulloblastoma. Wykonano operacje, ale
guza usuni¢to tylko czesciowo. Dziecko przechodzi silng chemioterapi¢ 1 radioterapig.
Pomagamy w ratowaniu jej zycia.




- Pomagamy w leczeniu 3-letniej Madzi, ktérej postawiono diagnoz¢ - wyrok —
neuroblastoma IV stopnia. Guz jamy brzusznej z zajeciem $rodpiersia 1 szpiku. Guz rost i
dostownie jg dusit, wobec czego wszczeto chemioterapie.

- Lili miata 2,5 miesigca kiedy zdiagnozowano u niej raka - neuroblastome¢ w stadium IV z
przerzutami do watroby, ptuc, szpiku kostnego 1 weztdw chtonnych. W krytycznym stanie
trafita na OIOM. Byla operowana, lekarze nie dawali nadziei. Mimo tego nie poddala sig.
Czeka ja dtuga 1 kosztowna droga leczenia, wiec pomagamy.

- U malutkiego Tomusia wykryto nowotwor oczka —siatkdwczak. Mimo 5 cykléw chemii
ogolnej, 3 chemii dotegtniczych, wielu narkoz, niezliczonej liczby naktu¢, rak nie dawal za
wygrang 1 caly czas atakowal oczko i zagrazal jego zyciu. Dzigki pomocy Tomu$ odbywa
leczenie zagraniczne.

- Pomagamy w leczeniu malutkiego Michatka u ktérego stwierdzono raka - siatkéwczak
obuoczny. Zagrozenie zycia 1 mozliwa amputacja oczu. Pojawila si¢ wznowa nowotworu w
prawym oczku. Aby uratowa¢ zycie i oczy Michatka pomagamy w leczeniu w klinice w
USA, gdzie dano szans¢ na uratowania jego zycia i oczu.

- U malutkiej Mai zdiagnozowano nowotwor w gtéwce. Miala konsultacje, badania 1 ciggle
zmiany diagnozy. PrzettumaczyliSmy dokumentacj¢ Mai i skonsultowaliSmy z klinikg w
Niemczech. Lekarze dla nas zorganizowali konsylium 1 zdiagnozowali dziecko.
Uratowali$my ja, ma leczenie 1 uchronili§my przed ryzykownag dla zycia operacjg i
konsekwencjami - niepelnosprawnoscia. Dzi§ Majeczka wraca do zdrowia.

- U malenkiej Zosi stwierdzono nowotwoOr ztosliwy neuroblastoma IV stopnia. Jest
poddawana agresywnej chemioterapii. Nastgpnie czeka ja wielostopniowe leczenie
chirurgiczne 1 przeszczep komorek macierzystych, radioterapia oraz kuracja
przeciwciatami. Pomagamy, aby ratowac jej zycie.

- Kontynuujemy pomoc dla matej Tosi, ktorej uratowaliSmy zycie. Zdiagnozowano
dysplazje korowa i Zespdét Rasmussena. Niesamowicie silne napady padaczkowe
paralizowaly dziewczynke i jedyng szansg na jej uratowanie byta kosztowna operacja w
Niemczech. Udato si¢. Malenka jest po leczeniu 1 odbywa rehabilitacje.

- Pomagamy kilkunastomiesigcznej Marcelince, u ktorej zdiagnozowano nowotwor oka —
siatkowczak. Dzieki pomocy Marcelinka odbyta leczenie w klinice w USA 1 udalo si¢
powstrzymac chorobeg i uratowa¢ dziecko.

- Pomagamy Sandrze, ktéra w wieku 16 lat ustyszata najgorsza z mozliwych diagnoze —
nowotwor ztosliwy kosci - osteosarcoma. Oprocz chemioterapii przeszia operacje usuniecia
guza i wstawienia endoprotezy. Noga si¢ nie goila, przeszczepiana skora si¢ nie przyjeta.
Nastgpita wznowa nowotworu ztosliwego 1 konieczna byla amputacja nogi, ale teraz dzigki
pomocy Sandra ma elektroniczne kolano i moze biegac i tanczy¢ jak dawnie;.

- U Tomka wykryto guz nowotworowy miedzy $cianami przetyku. Tomek ma 25 Ilat,
coreczke Wiktorie 1 zon¢ Malgosi¢e. Rak pojawit si¢ jeszcze w S$rodpiersiu, watrobie,
kos$ciach, ptucach. Ratujemy jego zycie poprzez kosztowna nierefundowang chemioterapig.
- Magda w oczekiwaniu na narodziny synka w 7 miesigcu cigzy dostala niedowtadu.
Zdiagnozowano guz mig¢dzy kregami szyjnymi. Przeszta operacj¢. Po 4 latach wykryto 8




centymetrowy guz w skroni — rak sarcoma synoviale — ztosliwy nowotwor tkanek migkkich.
Pomagamy w jej leczeniu, aby synek nie stracil mamy.

- Pomagamy Grazynie, ktora cierpi na nowotwor ztosliwy. Wykonano mastektomig i bardzo
silng chemioterapi¢ - 46 wlewoéw w ciggu 14 miesiecy. Po chemii sg bardzo powazne
powiktania 1 ostabione serce. Onkologiczne pieklo uzupeklily zapalenie trzustki,
sttuszczenie watroby, zapalenie stawdw 1 inne.

- Ratujemy zycie Sebastiana, ktory cierpi na nowotwor ztosliwy kosci — osteosarcome z
przerzutami do phluc. Standardowe leczenie i chemioterapia nie dziala, wigc optacamy
chemioterapi¢ niestandardowa, nierefundowana, ktora jest jedyng szansa na zycie chtopca.

- Pomagamy Renacie, ktora cierpi na nowotwor trzustki — boi si¢, ze nie przezyje 1 jej dzieci
zostang same. Mieszkajag w starym domu w ktorym dach grozit zawaleniem, przez ogromny
grzyb dzieci chorowaty: astma, zapalenia pluc. Mieszka z nimi babcia cierpigca na raka
phluc. Pomagamy w leczeniu, remoncie dachu i w codziennym Zyciu.

- Pomagamy malutkiej Marysi u ktorej zdiagnozowano grozny nowotwor w oczodole —
migsak RMS. Pomagamy w kosztach leczenia, mamusia wychowuje ja sama.

- Pomagamy w leczeniu i ratowaniu zycia malutkiego Kubusia, ktory cierpi na nowotwor
ztosliwy oka — siatkowczak obuoczny. Dzigki leczeniu guz stat si¢ nieaktywny.

- Pomagamy malutkiej Matyldzie, u ktorej wykryto nowotwor ztosliwy oka - siatkdwczak.
Po cyklach chemioterapii okazalo si¢, ze w oczku powstato ok. 200 nowych guzkow —
wieloogniskowa wznowa. Grozita amputacja oczka i przerzuty do mézgu. Ratunkiem stato
si¢ leczenie zagraniczne.

- U 7-letniego Michatka zdiagnozowano guza trzustki. Jest to niespotykany nowotwoér u
dzieci. Tomograf, biopsja wykazaly, ze to migsak - rak bardzo ztosliwy. Michas$ jest po
rozleglej okaleczajacej operacji. Pomagamy w leczeniu maluszka, aby pokonat ta chorobe i
wygral walke o swoje zycie

- Pomagamy w leczeniu malutkiej Kai, ktéra cierpi na jeden z najgrozniejszych
nowotwordéw — rak ztosliwy pnia mozgu - AT/RT, w ktorym dzieci maja okoto 11% szans
na przezycie. Dzieki leczeniu dziewczynka wygrywa walke z rakiem.

- Pomagamy w leczeniu Martynki, ktora cierpi na jeden z najstraszniejszych nowotworow —
migsak Ewinga. Rak umiejscowit si¢ w raczce dziewczynki i1 stanowi ogromne zagrozenie
jej zycia.

- Pomagamy w leczeniu malutkiej Laury, ktéra urodzita si¢ z miopatig, przestata
samodzielnie oddycha¢. Zdiagnozowano tez nowotwor neuroblastome. Staramy si¢ zrobic
wszystko, aby ratowac jej zycie 1 zdrowie.

Inne przyklady:

- Pomagamy dzieciom u ktérych po narodzeniu zdiagnozowano rdzeniowy zanik migsni
(SMA) np. Benio, Oliwia i inne. To wada, ktéra prowadzi do stopniowego zaniku mig¢$ni w
caltym ciele. Poczatkowo atakuje mig$nie ruchowe, potem tez oddech, co prowadzi do




$mierci. W ostatnich miesigcach opracowano lek na SMA 1 pierwsze dzieci przechodza
terapi¢ tym lekiem we Francji. Pomagamy w kosztach leczenia, aby ratowac ich zycie.

- Pomagamy bardzo wielu dzieciom cierpigcym na dystrofi¢ migsniowa Duschenne’a (zanik
migsni), ktora jest wyrokiem - pomiedzy 8 a 13 dzieci sg zmuszone poruszac si¢ na wozku
inwalidzkim, nastepuj¢ niedowtad konczyn, powazne problemy z sercem, ukladem
oddechowym 1 pokarmowym. Dzieci umieraja gltownie z powodu niewydolnosci
oddechowo-kragzeniowej. Szansg dla nich sg nierefundowane przeszczepy komorek
macierzystych, rehabilitacja 1 leczenie, w czym pomagamy.

- Pomagamy wielu dzieciom z zespolem Downa, autyzmem, rozszczepem wargi i
podniebienia, zespotem Retta, przepukling rdzeniowa, osobom po przeszczepach phuc i
innych narzadow.

- Pomagamy tez dzieciom z ci¢zkimi przypadkami choroby AZS, w ktérej rany na catym
ciele 1 $wiad skory uniemozliwiajg funkcjonowanie. Dzigki leczeniu udaje si¢ im pomodce

- Pomagamy tez chorym na wtoknienie ptuc. Jest to choroba post¢pujaca i prowadzaca do
$mierci w strasznych meczarniach. Tlenoterapia nie pomaga, bo ptuca znikaja. To powolne
umieranie w strasznych konwulsjach. Szansg jest przeszczep komoérek macierzystych.

- Pomagamy dzieciom i osobom chorym na cukrzyce typu . Wahania cukru sg ogromnym
zagrozeniem mogacym spowodowaé $pigczke, a nawet Smieré. Ratunkiem sg specjale
pompy insulinowe i sensory, ktore alarmujg przy zagrozeniu.

- Pomagamy wielu chorym na stwardnienie zanikowe boczne (SLA). W tej chorobie
obumierajag komoérki nerwowe. Z czasem przestaje si¢ chodzi¢, mowi¢, jes¢. Na koniec
choroba obejmuje uktad oddechowy — chory umiera duszac si¢. Szansg jest przeszczep
komorek macierzystych.

- Pomagamy dzieciom z cigzkimi przypadkami choroby AZS, w ktorej rany na calym ciele 1
swiad skory uniemozliwiajg funkcjonowanie. Dzieci leczeniu udaje si¢ im pomoc.

Pomagamy tez wielu dzieciom zgloszonym przez osrodki pomocy spolecznej przez
traumatyczne wydarzenia, dramaty rodzinne, molestowanie, tragedie. Dzieci te nie
doznaly ciepla milosci rodzicielskiej, przezyly traume odrzucenia i przemocy.

- np. rodzina w ktérej ojciec wigzit matke w piwnicy, ona i dzieci byly molestowane
wielokrotnie, przezyty tak niesamowitg traume jakiej nie sposob opisac.

- inny przyktad to mama z 2 dzieci, ktorych ociec jest w wigzieniu za zabicie babci dzieci na
ich oczach. Dzieci sg po strasznej traumie i molestowaniu. PomogliSmy im wyj$¢ z tej
szczegoOlnie trudnej sytuacji 1 braku srodkow do zycia.

Pomagamy tez w rodzinach, gdzie jest naduzywany alkohol i zngcanie si¢ nad rodzing. Np.
pomagamy Ewelince 1 jej mamie, ktore uciekly po wielkim dramacie przemocy domowe;.
Traumatyczne wydarzenia odcisnety duze pigtno na dziecku, ktore jest bardzo chore, cierpi
na wodoglowie, ataksj¢ i padaczke. Po ucieczce koszmaru byly bezdomne, wigc
pomoglis$my 1 majg juz gdzie mieszkac.




- Pomagamy wielu dzieciom, ktoére stracity rodzica m.in. dzieciom, ktéorych mama lub tata
zmarli na raka lub pozostawili dzieci z innych przyczyn. Bywaja sytuacje, ze nowotwor
zostaje zdiagnozowany w cigzy i mama umiera po urodzeniu dziecka.

- Pomagamy tez dzieciom po wypadkach np. przez zakup $rodkéw medycznych na
poparzenia

- Na prosbe osrodkéw pomocy spotecznej pomagamy w szczegolnie trudnych sytuacjach
braku $§rodkow na lekarstwa, sprzet medyczny, zywnos¢.

- Pomagamy osobom starszym w szczegolnie trudnej sytuacji, samotnym, schorowanym,
ktorzy nie maja za co wykupic¢ lekarstw.

Pomagamy wielu rodzinom przez leczenie, terapie, zakup zywnosci, opatu na zime itd.

Powyzej opisano tylko kilka z bardzo wielu dzieci i 0sob, ktorym pomaga Fundacja.

INNE FORMY POMOCY:

- Pomagamy niepetnosprawnym porzuconym dzieciom bedacym pod opieka sidstr
Dominikanek.

- Finansowanych jest wiele paczek z zywnoscia i najpotrzebniejszymi rzeczami dla dzieci
ze szczegolnie ubogich rodzin.

- Optacamy wyjazdy na wakacje dla dzieci z rodzin ubogich dotknigtych problemem
traumy, molestowania, patologii, przemocy.

- Na prosbe osrodkow pomocy spotecznej pomagamy w szczeg6lnie trudnych sytuacjach
braku $rodkéw na lekarstwa, sprzet medyczny, zywnos¢. Dla rodzin w cigzkiej sytuacji
zakupiliSmy np. opal, bojler, srodki odgrzybiajace dla rodzin gdzie dzieci chorowaty od
zagrzybienia pomieszczen. Fundacja przekazata sprz¢t medyczny rodzinom Ilub do
osrodkow pomocy dzieciom m.in. t6zko rehabilitacyjne, zabawki, gry, pieluszki, ubrania,
posciel, zywnos¢.

- Pomoglismy na Swieta Bozego Narodzenia bardzo wielu dzieciom, m.in. tez chorym ze
szpitali 1 ubogich, porzuconym

- Rodzice dzieci otrzymuja wieloraka pomoc 1 wsparcie w kwestii wiedzy o prawach dzieci
chorych, pacjentéw, niepelnosprawnych, a takze informacje o doswiadczonych lekarzach
danego schorzenia, klinikach i metodach leczenia.

- Zapewniamy wsparcie psychologiczne dla rodzicow dzieci chorych oraz dla dorostych
niepelnosprawnych, samotnych, przezywajacych dramaty zyciowe, dla dzieci i oséb po
traumach rodzinnych.




