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PRZYKLADY DZIALAN FUNDACJI — CZ. 1

Fundacja Pomocy Dzieciom i Osobom Chorym “Kawalek Nieba” pomaga w leczeniu —
ratuje zycie 1 zdrowie dzieci chorych i niepetnosprawnych oraz wspiera dzieci cierpigce
z powodu niedozywienia, biedy, trudnej sytuacji zyciowe;.

Pomagamy dzieciom z terenow calej Polski— kupujemy leki, finansujemy leczenie
i operacje medyczne ratujagce zycie i zdrowie, rehabilitacje oraz sprzet medyczny.
Dozywiamy ubogie dzieci w szkolach. Pomagamy takze dzieciom, ktore stracity rodzica
oraz tym, ktorych rodzice sa ciezko chorzy, a takze bardzo czgsto dzieciom
pokrzywdzonym przez przemoc w rodzinie - prowadzimy akcje Pogotowie Dziecigce.
Wielu dzieciom Fundacja uratowata zycie przez znalezienie drogi leczenia oraz jego
oplacenie.

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 posilkow w szkolach.

— Finansujemy leczenie m.in. nierefundowane np. chemioterapie nowotworow, operacie,
lekarstwa, przeszczepy komoérek macierzystych, specjalistyczne leczenie réznymi metodami
itd. — dzieki temu ratujemy Zycie o zdrowie. Pomagamy tez w biezagcym leczeniu bardzo
tysigcy dzieci i 0s6b — w kosztach jakie musza ponosi¢ na leki, opatrunki, sprzet medyczny,
badania, rehabilitacje — dzigki temu moga 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 mézgu, siatkdwczakiem, neuroblastomg i innymi
nowotworami, wadami serca, malformacjami i wiele innych choréb. Udalo si¢ uratowaé
zycie wielu dzieci np. poprzez zakwalifikowanie ich do klinik i finansowanie leczenia,
dzi¢ki czemu pokonujg raka i inne choroby.

Wspotpracujemy tez z wieloma osrodkami pomocy spotecznej, ktére nam zglaszaja bardzo
trudne sytuacje dzieci zwigzane m.in. z przemocg w rodzinie, traumg po molestowaniu lub
skrajng bieda. Fundacja prowadzi akcj¢ ,,Pogotowie Dzieciece”, w ramach ktérej przez
kuratoréw rodzinnych, pracownikéw osrodkoéw pomocy spotecznej lub szkédt docieramy do
najbardziej potrzebujacych dzieci i staramy si¢ zapewnié to, czego im brakuje m.in. w
zakresie leczenia i1 dozywiania. Sg to przypadki szczegdlnie trudnej sytuacji dzieci,
przemocy w rodzinie, biedy, probleméw zdrowotnych i rodzinnych.




Dozywianie dzieci: Fundacja finansuje obiady dla dzieci z gminnych i miejskich szkot, w
ktorych problem glodu i biedy jest szczegodlnie powazny. Tym dzieciom Fundacja pomaga
na podstawie zgloszen od dyrekcji i pracownikow szkot, ktorzy widza, ze dzieci przychodza
do szkotly 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. W wielu przypadkach 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 réwniez inne choroby. Zakupilismy tez ptytke do
brachyterapii, ktora jest jedng z metod leczenia nowotwordow oczu.

ZakupiliSmy tez sprzet medyczny do wielu innych placowek np. Onkologia Dziecigca
Szpitala im. Jurasza w Bydgoszczy, Neonatologia Szpitala w Wejherowie, aby zycie
noworodkoéw byto ratowane, i wiele innych.

- Ratowane jest tez Zycie 0séb cierpiacych na nowotwory tkanek miekkich np. trzustki,
watroby, nerek i innych narzadow poprzez nierefundowane zabiegi NanoKnife. Po raz
pierwszy w Polsce, aby ratowac ich zycie nasza Fundacja zawarla 3-stronng umowe ze
szpitalem 1 dostawcg elektrod do operacji, przez co leczenie nowotworow tkanek migkkich
metoda Nanoknife jest w klinice panstwowej — najwiekszym Centralnym Szpitalu
Klinicznym w Warszawie przy ul. Banacha. Dzigki temu mozliwos¢ leczenia raka jest za 37
tys. zt jako koszt samych elektrod, a nie za ok. 80 tys. zt jak w placowkach prywatnych. W
ten sposob ratujemy wielu chorych, bo majg dostep do tej nierefundowanej metody leczenia.
Na nowotwor trzustki zmarta m. in. znana aktorka Anna Przybylska 1 bardzo wielu chorych,
dla ktorych ta diagnoza jest wyrokiem. Takze dzigki tej umowie lekarze bgda prowadzi¢
badania, aby zwroci¢ si¢ do NFZ o mozliwo$¢ wpisania zabiegu do koszyka $§wiadczen
gwarantowanych. W ten sposob wprowadzilibysmy to leczenie w Polsce jako
refundowane. W wielu innych krajach to leczenie jest powszechnie stosowane. U nas poki
lekarze ze szpitala panstwowego nie beda mieli wlasnych wynikow nie da si¢ tego
wprowadzi¢.

Nasza Fundacje odroéznia od innych to, ze Fundacja nie zatrudnia 0sob,
dziala w oparciu o prace wolontariacka. Nikt nie pobiera wynagrodzenia. Koszty
administracyjne utrzymania dziatalno$ci Fundacji sa optacane przez Zaltozycielke Fundacji,
dlatego wszystkie podarowane na pomoc potrzebujacym Srodki sa przeznaczane na
dzialalno$¢ statutowa pomocy.

- Aby pomoc ratowaé zycie 1 wzrok dzieci cierpigcych na nowotwoér oczu — siatkéwczak
nasza Fundacja sfinansowata szkolenie lekarzy z Centrum Zdrowia Dziecka z Warszawy u
dr Abramsona w Memorial Sloan Kettering Cancer Center w USA. Szkolenie odbylo si¢
z chemioterapii arteryjnej — podawania 3-skladnikowego leku do oka przez tetnice
udowg. Dr Abramson ma ponad 10-letnie doswiadczenie w leczeniu nowotworé6w oczu u
dzieci ta3 metodg. Miejscowa chemioterapia dotetnicza (Melphalan podawany do tetnicy
oka) jest najnowsza 1 wysoce skuteczng metoda leczenia siatkbwczaka dostgpng w niewielu
osrodkach na $wiecie. Instytut ,,Pomnik Centrum Zdrowia Dziecka” jest pierwszym i na
razie jedynym osrodkiem w Polsce stosujacym te metode. Dzigki pomocy lekarze beda
mogli uratowac zycie 1 wzrok wigkszej ilosci dzieci 1 uchroni¢ je przed amputacja oczu.




- Fundacja jest sponsorem badan dzieci w kierunku choréb nowotworowych.
Sfinasowali$my badania dla kilkuset dzieci. Poniewaz tak bardzo nas boli jak kolejne
maluszki majg nowotwor. Dlatego tak wazna jest profilaktyka i badania.

- Tworzymy sale rehabilitacji i ,.do§wiadczen Swiata>> dla niepelnosprawnych maluszkow.
Dzieci mogg si¢ w nich rozwija¢ przez rehabilitacj¢, nauke i zabawe. Gdy jest potrzeba
dozywiania wyposazamy kuchnie, dzigki czemu maluszki dostajg 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.

- Aby pomoc ratowaé zycie 1 wzrok dzieci cierpigcych na nowotwér oczu — siatkéwczak
nasza Fundacja sfinansowata szkolenie lekarzy z Centrum Zdrowia Dziecka z Warszawy u
Barcelonie. Dzigki temu Polska zostata czlonkiem formalnej europejskiej sieci osrodkow
zajmujacych si¢ leczeniem tego nowotworu. Dzigki pomocy lekarze beda mogli uratowaé
zycie 1 wzrok wigkszej ilosci dzieci 1 uchroni¢ je przed amputacja.

- Dla dzieci naszej Fundacji odbylo si¢ niesamowite wydarzenie. W historycznym,
malowniczym dworku i1 ogrodach Hadley House w Londynie polonia zorganizowata
,2Midsummer Evening” — wyjatkowe przyjecie pod Patronatem 1 Auspicjami Pani
Prezydentowej Karoliny Kaczorowskiej i Jego Excelencji Witolda Sobkowa — Ambasadora
Polski, ktorzy byli tez honorowymi gos¢mi. Odbyt sie koncert wyjatkowego pianisty Andrei
Diev, kolacja, licytacje przedmiotéw 1 pokaz fajerwerkow. To wyjatkowe charytatywne
wydarzenie odbyto si¢ na pomoc dla naszej Fundacji Kawatek Nieba na dozywianie dzieci.

- Pomagamy niepetnosprawnym porzuconym dzieciom bedacym pod opiekg sidstr
Dominikanek — Od ponad 60 lat Siostry Dominikanki prowadzg Dom Pomocy Spoteczne;j
dla Dzieci i Mlodziezy niepelnosprawnych intelektualnie i fizycznie. Wigkszo$¢ z dzieci
przebywa tam od najmtodszych lat. Sg to dzieci ciezko chore, niepelnosprawne 1 najczesciej
porzucone, poniewaz ich rodziny nie chcg lub nie sg w stanie si¢ wiasciwie nimi opiekowac
lub ze wzgledu na stan zdrowia w domach rodzinnych nie mialyby szans przezycia.

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

W zakresie pomocy w leczeniu, finansowaniu operacji, zakupu lekow, rehabilitacji 1 sprz¢tu
medycznego nasza pomoc trafita do dzieci i o0sob cierpigcych na wszelkiego rodzaju
choroby. PomogliSmy m. in. chorym na nowotwory: neuroblastoma, guzy mozgu AT/RT,
ganglioglioma, glejak, nowotwory migs$ni 1 kosci: osteosarcoma, sarkoma synoviale 1 inne
migsaki, nowotwory oczu: siatkdwczak, nowotwory krwi: biataczka, nowotwory tkanek
migkkich i wiele innych, wady serca, moézgowe porazenie dzieci¢ce, malformacje, zanik
migs$ni, encefalopati¢, matoglowie, padaczke, chorobe Pompego, zespot DiGeorge’a,
neurofibromatozg, stwardnienie rozsiane, zespot Crouzona, niewydolno$¢ krazeniowo-
oddechowa, niedotlenienie moézgu, choroby autozapalne, Zespdt Rasmussena, dysplazje,
padaczke, retinopatie, rozszczep kregostupa, choroby watroby, zespdt wad rozwojowych
CUN, zespo6t Downa, astme, chorobe van Willenbranda, cukrzyce, dzieciom urodzonym bez
galek ocznych, maluszkom z wrodzonymi znieksztalceniami mig$niowo-kostnymi oraz
innymi opdznieniami rozwojowymi, a takze dzieciom z FAS, po wylewach, operacjach,




chemioterapii, niedotlenieniu mozgu, z niedowladami, wcze$niakom z niska masg
urodzeniowa. Udzielono pomocy dzieciom dotknietym chorobami onkologicznymi i
neurologicznymi, dzieciom nie chodzgcym, poruszajacych si¢ na wozkach inwalidzkich lub
lezacym, dzieciom po operacjach, niewidomym, nie styszacym, autystycznym, opéznionym
psychoruchowo, osobom po wypadkach i innym. Wiele z tych dzieci potrzebuje pomocy we
wszystkich czynno$ciach zyciowych.

Pomoc w leczeniu i dozywianiu to pomoc ciggta — wielokrotna.

NIEKTORE PRZYKLEADY POMOCY W LECZENIU DZIECI:

Fundacja pomaga tysigcom dzieci i 0s6b chorych. Jest ich tak wiele, ze ich historii nie
sposob przedstawi¢ w jednym opisie. Niektore dzieci sg 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 drogi leczenia w kraju lub zagranica, finansuje koszty
leczenia. C.d przyktadéw naszej pomocy jest opisana w czesci 2 opracowania.

- Lenka juz od chwili narodzin rozpoczgta walke o zycie. Jest obcigzona Zespolem
Crouzona. Jest to bardzo rzadka wada genetyczna. Polega ona na tym, ze ko$ci czaszki nie
rosng wystarczajaco szybko wraz ze wzrostem mézgu. Z kazdym niemal dniem mézg coraz
bardziej zgniatany jest wewnatrz glowki dziecka. Powoduje to, z kolei, deformacje
twarzoczaszki. Wskutek tego, ze modzg nie miesci si¢ w za malej glowce, dochodzi do
wytrzeszczu oczu. Prowadzi to do $lepoty, jesli w pore nie zostanie przeprowadzona
operacja czaszki. Choroba ta prowadzi do $mierci dziecka. Tylko kosztowna operacja
polegajaca na powigkszeniu czaszki moze uratowa¢ malenstwo. Kiedy Lenka miata 4
tygodnie zdiagnozowano u niej obuoczny siatkowczak — zlosliwy nowotwor oka.
Siatkéwczak powoduje $lepote, a nieleczony prowadzi do $mierci. Oprécz tego Lenka
cierpi na Malformacje¢ Chiariego czyli przepukling migdatkow moédzdzku, ktora uciska na
rdzen krggowy. Powoduje to niewyobrazalny bol! Operacji powigkszenia czaszki podjeta
si¢ klinika w Dallas, zorganizowali$§my na to §rodki 1 udato si¢ uratowac dziecko.

- U 5-letniej Laury wykryto nowotwor - guz tylnego $rodpiersia wchodzacy do kanatu
kregowego w odcinku piersiowym, potozony w bardzo trudnym miejscu. Wynik badania
histopatologicznego wykazal Ganglioneuromg. Operacji podjal si¢ wybitny chirurg z
niemieckiej kliniki. Dzi¢ki optaceniu kosztownej operacji udato si¢ uratowac zycie dziecka i
Laura obecnie jest zdrowa.

- Ratujemy zycie 7-miesiecznej Amelki, ktora urodzita si¢ z wadg serca — tetralogia Fallota
oraz z zespolem DiGeorge’a - ma calkowity brak odporno$ci. Oznacza to, ze w kazdej
chwili moze umrze¢. Ta wada jest tak rzadka, ze Amelka jest drugim dzieckiem w Polsce z
ta choroba. Jedynym ratunkiem dla niej jest przeszczep komodrek grasicy, ktory dokonuje
tylko klinika w Londynie. Bez operacji Amelka by nie przezyla. PomogliSmy i dziecko
odbylo przeszczep 1 zostato uratowane.

- U Kubusia gdy byl malutki zdiagnozowano u niego naczyniaka. Guz rozrastat si¢ tak
bardzo ze obcigzatl serce i inne narzady. Lekarze musieli amputowa¢ mu raczke, bo inacze;j
by nie przezyl. Naczyniak byl tak rozlegly, ze musieli amputowaé rowniez calg obrgcz
barkowg tak, ze Kubu$ nigdy nie bedzie mogt nawet mie¢ protezy. Wycieto 90% guza.




Niestety po 2 latach guz zaczat rosnag¢ ponownie i lekarze w Polsce powiedzieli, ze juz nic
nie s3 w stanie dla niego zrobi¢ 1 daja mu max. 3 lata zycia. Pomogli§my przez kosztowne
leczenie w klinice w Magdeburgu.

- Nie ma takich stéw, ktore mogltyby opisa¢ bol w sercu matki i ojca, ktorzy patrza na
najwigksze cierpienie dziecka — rany na calym ciele, pecherze, krzyk 1 ptacz, bo nawet
najczulszy dotyk kochajacego rodzica wywoluje bol na tak poranionej skorze maluszka.
Niko$ cierpi na EB czyli P¢gcherzowe Oddzielanie Naskorka — rany na catym ciele, ktore si¢
nie goja. Sg sytuacje, kiedy Niko$ przestaje nam pi¢, wygina si¢, robi si¢ siny i cierpi przy
tym przerazliwie, placze i dusi si¢ jednoczes$nie robigc si¢ szarawy jakby umieral. Ma
najwicksze rany w dolnej czgsci ciala, na ndzkach, ma tez ranki na raczkach i paluszkach,
przy pepku, z tylu gitowki, oraz zmiany w buzi ktére czesto krwawig. Ukojeniem sg
specjalne opatrunki, ktére sa bardzo kosztowne. Pomagamy w leczeniu, aby ratowac
Nikosia.

- Pomagamy w ratowaniu zycia Karolka, ktory trafit do szpitala nie majac nawet 3 miesigcy.
Od tamtej pory jego domem staty si¢ zamknigte izolatki szpitalne. Rozpoznano wadg serca,
bardzo rzadka chorobe immunologiczng (immunofenotyp ciezkiego zlozonego niedoboru
odpornosci), zespot Di George’a, niedoczynno$¢ przytarczyc i przewlekte zapalenie ptuc.
Jego najwigkszym problemem jest catkowity brak odpornosci. Oznacza to, ze nawet
najmniejsza infekcja jest wielkim zagrozeniem dla jego zycia. W kazdej chwili moze
umrze¢, poniewaz jego organizm nie potrafi samodzielnie si¢ obroni¢. Jedynym ratunkiem
jest przeszczep komorek grasicy, ktory wykonuje klinika w Londynie 1 Karolek odbywa to
leczenie.

- Emilek urodzit si¢ z wrodzong wada serca pod postacig tetralogii Fallota z zaro$nigciem
zastawki tetnicy plucnej oraz potaczeniami systemowo- plucnymi. Najwigkszym
problemem jest skrajna hipoplazja tetnic plucnych. Zanim si¢ urodzit miat juz
umrze€. Lekarze powiedzieli, ze nie dozyje komunii. Ratunkiem okazala si¢ bardzo
kosztowna operacja w USA. Emilek ja przeszedt i to uratowalo jego zycie.

- U malutkiego Kubusia zdiagnozowano raka - retinoblastome¢ — duzy nowotwor ztos§liwy
oka — siatkowczak. Dla rodzicow to najwiekszy cios. Zagrozenie zycia dziecka i
sugerowana przez lekarzy amputacja oka. Dzigki pomocy Kubus$ odbywa leczenie w klinice
dr Abramsona w USA, aby go ratowac.

- Amelka urodzita si¢ przedwczesnie, wazyta 1080 gram i nic nie widziata. W inkubatorze
walczyla o zycie 1 zdrowie. Miala niewydolno$¢ oddechowa, martwicze zapalenie jelit,
wade serca i dysplazj¢ oskrzelowo — ptucng. W domu byta tylko 8 dni. Nagle wystapit
obrzek reki i trafita na kolejne 5 tygodni do szpitali, gdzie zdiagnozowano malformacje
tetniczo — zylng (AVM) ramienia prawego. W Polsce nie ma mozliwosci leczenia tej
choroby. Rozrost malformacji i postepujaca niewydolnos¢ serca sprawia, ze konieczna jest
amputacja, ktora wcale nie oznacza konca walki z malformacja. Ratunkiem okazato si¢
leczenie w klinice w Magdeburgu, ktore dzigki pomocy odbywa obecnie Amelka.

- U 3-letniego Kubusia wykryto ogromny guz w glowce — mig$niakomigsak
prazkowokomorkowy zarodkowy zlosliwy twarzoczaszki, ktory rozrastat si¢ w kazda strone
wychodzac z nosogardta, powodujac ucisk na nerwy wzrokowe i wypychajac oczko
spowodowat ze Kubus$ stracil wzrok. Jedynym ratunkiem stata si¢ protonoterpia, na ktora




wysltalismy Kubusia i teraz stat si¢ cud uratowanego zycia — obecnie wickszos¢ komoérek
nowotworowych jest nieaktywne, a pozostate rozpadajg si¢.

- Dzigki nam wuratowane jest zycie malutkiej Amelii, ktora walczyla z groznym
nowotworem - guzem mozgu — wysciodtczakiem anaplatycznym III stopnia ztosliwosci. 18
miesiecy chemioterapii - 200 kroploéwek chemii, nie pomoglo bo rezonans wykazat
progresj¢ — guz zaczal z powrotem rosng¢. Udalo nam si¢ zakwalifikowa¢ malutkg na
protonoterapi¢ do kliniki w Niemczech i uzbiera¢ na to $rodki. Dzigki temu leczeniu guz si¢
rozpadt 1 zycie dziecka jest uratowane.

- Finansujemy operacje kilkumiesigcznych dzieci, ktore urodzity si¢ bez gatki oczne;j.
Stanowi to bardzo powazne zagrozenie, bo bez niej wraz ze wzrostem dziecka twarz si¢
deformuje i ko$ci twarzoczaszki moga uszkodzi¢ mozg. Potrzebne s3 zabiegi wszczepiania
implantow samorozprezajacych, ktdre utrzymaja prawidtowe cisnienie w gtowce dziecka.
Koszty sg bardzo duze i nie sg refundowane przez NFZ. RodzicoOw nie sta¢ na operacje,
wiec pomagamy 1 w ten sposob ratujemy juz kilkoro dzieci.

- Pomoglismy Halinie, Marii, Eli, Wladystawie, Zbigniewowi, Franciszkowi, Leszkowi i
wielu innym osobom, u ktérych zdiagnozowano nieoperacyjny ztosliwy rak trzustki lub
watroby. Sg to jedne z najgrozniejszych rodzajéw nowotworow, ktore zabierajg zycie wielu
0sOb m.in. znanej aktorc Ani Przybylskiej. PomogliSmy na zabiegi Nanoknife, aby ratowac
ich zycie.

- 7 lutego 2016 rozpoczela si¢ walka o zycie Malwinki. Wykryto guz mozgu -
Medulloblastoma 4 stopien ztosliwosci z rozsiewem do ptynu moézgowo-rdzeniowego.
Wykonano operacje¢, ale guza usunigto tylko czgsciowo. Wszczepiono zastawke. Malenka
przechodzi silng chemioterapi¢ i radioterapi¢. Przez operacj¢ Malwinka ma niedowtad
prawostronny. Pomagamy w ratowaniu jej zycia.

- U 11-letniej Dominiki wykryto w szpiku nieprawidtowe komorki. Szpik byt juz zajety od
40 do 80% poprzez blasty i postawiono wstepna diagnoze ze to biataczka. Ich zycie si¢
zatrzymalo. Wykryto guza na weztach chlonnych. Biataczka limfoblastyczna typu T
komorkowa. Natychmiast rozpoczeto leczenie. Jednakze nie osiggnigto remisji, co
zakwalifikowato Dominisi¢ do przeszczepu szpiku. Dziewczynka bardzo cierpi. Pomagamy,
aby ja ratowac.

- U malutkiego Tomusia wykryto nowotwoér oczka — retinoblastome czyli siatkéwczak. Jest
to bardzo zlosliwa odmiana raka. Mimo 5 cyklow chemii og6lnej, 3 chemii dotetniczych,
wielu narkoz, niezliczonej liczby naktu¢, rak nie dajwat za wygrang i caty czas atakowat
oczko i1 zagrazal jego zyciu. Przez anomali¢ naczyniowa powstal problem z podaniem leku
chemioterapii. Dzieki pomocy Tomus$ odbywa leczenie u dr Abramsona w USA.

- Adrianna majac 6 lat przeszta operacje¢ guza moézgu. Wraz z guzem konieczne bylo
usunigcie przysadki médzgowej oraz czesci nerwdéw wzrokowych. W konsekwencji ma
wielohormonalne zaburzenia, co objawia si¢ niedoczynno$cig tarczycy, nadnerczy i
wieloma innymi problemami. Rezonans kontrolny wykazat odrost guza. Stwierdzono tez
postepujacy zespot watrobowo-plucny (uszkodzona watroba oraz powstanie przeciekow
wewnatrzplucnych). Jedynym ratunkiem stal si¢ przeszczep watroby. Adrianna odbyla
przeszczep, a wraz z nim dostala szans¢ na zycie. Pomimo umieszczonego w gtowie drenu
ze zbiornikiem Rikhama stwierdzono kolejny odrost guza. Szansg w walce z guzem moézgu




stala si¢ terapia protonowa, ktdra nie jest jeszcze dostepna w Polsce. Pomogliémy Adriannie
zakwalifikowac si¢ na to leczenie do kliniki w Niemczech i pomagamy w jej leczeniu.

- Pomagamy w leczeniu malutkiego Michatka, u ktérego w Zrenicy prawego oczka pojawiat
si¢ jasniejszy odblask . Na badaniu stwierdzono, ze guzy w prawym oczku przestanialy
Michatkowi wszystko. Lekarze stwierdzili raka - siatkdwczak obuoczny. Zagrozenie zycia 1
mozliwa amputacja oczu. Po kilku miesigcach leczenia badania zaczely dawaé nadziejg.
Niestety nagle pojawita si¢ duza wznowa nowotworu w prawym oczku. Aby uratowac zycie
1 oczy Michatka pomagamy w leczeniu u dr Abramsona w USA, ktory ma dal szanse¢ na
uratowania jego zycia i oczu.

- U malutkiej Mai zdiagnozowano nowotwor w glowce. Konsultacje, badania, ciagle
zmiany zdania lekarzy dotyczace wstepnej diagnozy i kolejnych krokéw. Zaden z nich nie
mogl pomoée. Przez guza Majeczka utracita stuch w prawym uszku. Przetlumaczyli$my
dokumentacje Mai 1 skonsultowalismy =z klinikag w Niemczech. Lekarze dla nas
zorganizowali konsylium 1 wtasciwie zdiagnozowali dziecko. Uratowali$my ja, ma leczenie
i uchronilismy przed ryzykowng dla zycia operacja i konsekwencjami -
niepelnosprawnoscia. Dzi$ Majeczka jest zdrowa.

- Uratowalismy zycie matej Tosi, u ktorej zdiagnozowano dysplazj¢ korowa 1 straszng
chorobg — Zespol Rasmussena. Niesamowicie silne napady padaczkowe paralizowaly
dziewczynke 1 jedyng szansg na jej uratowanie byla kosztowna operacja w Niemczech.
Udato si¢. Malenka juz po leczeniu wrocita do Polski i odbywa rehabilitacje.

- W celu ratowania zycia oplacamy terapi¢ Anty-GD2 we Wloszech dla malutkiej Justynki,
ktora nie zakwalifikowata si¢ na leczenie w Polsce. Malutka cierpi na nowotwoér ztosliwy
neuroblastoma z przerzutami do watroby, szpiku i weztéw chionnych.

- Maciu$ walczy z rakiem juz 6 lat. Gdy mial 3 latka wykryto u niego guz mozgu.
Odbyt bardzo agresywna chemioterapie, ktorej zadne dziecko na oddziale nie przeszto, bo
albo odchodzilo, albo proponowano radioterapi¢ przerywajac chemie, ale dzieci odchodzity
mimo wszystko. Skutki uboczne chemii byty straszne i niestety guz zaczat odrasta¢. Gdy
Maciu$ miat 5 lat guz juz byt tak duzy ze po raz drugi musial przeszedt operacje. Tym
razem wyniki patologi byty druzgocace — guz si¢ uzlosliwil 1 diagnoza to Glejak
wielopostaciowy 4 stopnia - wyrok - 6-9 miesigcy zycia lub jezeli podejmiemy radioterapi¢
to leczenie moze przedluzy¢ mu zycie o maximum 2 miesigce. Rozpoczety si¢ konsultacje
na calym $wiecie. Prébowano wszystkiego, jednak guz powoli odrastat. Maciu$ zapadt w
$pigczke. Wykonano Mackowi operacje ratu]qca zycie tzn. zmniejszono mu ci$nienie w
gléwce. Potem nastgpily kolejne operacje i znowu nastgpity problemy z zastawka. Po
wykonaniu rezonansu okazato si¢, ze zastawka w Macka gtowce jest calkowicie
zablokowana. Lekarze powiedzieli nam ze nic nie mogg zrobié, ci$nienie Srodczaszkowe
ros$nie i to zaledwie kwestia kilku dni lub tygodni jak Maciek odejdzie. Jednak dali szans¢
przez kosztowng operacj¢, w ktérej pomoglismy, aby ratowac jego zycie.

- Ratowane jest tez zycie 3-letniego Witusia, u ktorego wykryto guz mézgu - nowotwor
Osrodkowego uktadu Nerwowego. Lekarze w Polsce nie podjeli si¢ operacji, nie dawali mu
tez szans na zycie, odsylali do hospicjum. Jedyna szansa na uratowanie dziecka byla
kosztowna operacja u wybitnego chirurga z Tuebingen. Opflaciliémy operacje i obecnie MR
glowy pokazuje ze pozostato§¢ guza si¢ rozpada. Dla nas to cud, uratowane zycie, bo nikt
mu szans nie dawat.




- U malutkiej Madzi wykryto guza mézgu. Przeprowadzono operacje. Niestety guza nie
udalo si¢ usungé. Zycie zmienilo si¢ w walke o jutro, bo w gtowce dziecka jest tykajaca
bomba. Po kolejnej operacji 30% masy guza zostato. Pomagamy w walce o zycie Madzi.

- Pomagamy malutkiej Michalince, ktéra od ran na catym ciele wyptakata juz bardzo wiele
tez. Urodzita si¢ w skoérze z cierpienia - czyli z jedng z najstraszniejszych choréb - EB -
Pecherzowe Oddzielanie Naskorka — to choroba, ktora powoduje, ze nawet najczulszy dotyk
mamy powoduje tzy przez rany na tak delikatnej skorze dziecka. EB to grupa chorob skory
charakteryzujacych si¢ powstawaniem pecherzy samoistnie, lub po niewielkim urazie
mechanicznym. Tworzenie si¢ pecherzy, blizn w okolicach palcow dtoni i stop prowadzi do
ich przykurczéw i zrostow. Pecherze pojawiaja si¢ nie tylko na zewnatrz ciata, ale takze
wewnatrz powodujac nadzerki, blizny, zrosty prowadzace do przewezen takze w obrgbie
przewodu pokarmowego, drog moczowych i ptuc. Najlzejszy dotyk, otarcie ubraniem, moze
powodowaé pekanie skory, pecherze i rany porownywane do oparzenia li 2 stopnia.
Malenka nie wie co to dzien bez pgcherzy, bolu i opatrunkéw. I wlasnie te opatrunki sg jej
potrzebne do zycia jak woda, bo to jedyne co daje ukojenie w jej chorobie. Sg bardzo
drogie, a potrzebuje ich tak duzo, aby opatrywac wciagz nowe rany.

- Kubus ma 10 lat, z czego siedem lat to walka o zycie, strach, bdl, tzy, przerazenie 1
bezsilnos¢. Gdy Kuba miat 3 latka zdiagnozowano bardzo rozlegly guz mozgu, rokowania
byty bardzo zte. Lekarze powtarzali, Ze trzeba liczy¢ si¢ z najgorszym. Rozpoczgto leczenie
chemioterapig - 14 blokow. Kolejne badanie MR pokazato, ze nastgpita olbrzymia progresja
guza. Chemia za chemig, ciggla progresja 1 walka z czasem. Guz zagraza zyciu Kubusia ze
wzgledu na lokalizacje i1 tendencj¢ do progresji w pniu moézgu. Lekarze wyczerpali
wszystkie dostgpne formy leczenia chemioterapiga i radioterapig. Ogromng szanse
uratowania dziecka dal neurochirurg z Tubingen, ktory zakwalifikowat Kubusia do operac;ji.
Aby zycie tego chlopca zgasto w wieku dziesieciu lat udato si¢ uzbiera¢ $rodki, aby Kubus$
odbyt leczenie.

- U Sebastiana stwierdzono nowotwor ztosliwy kosci Osteosarcoma z licznymi przerzutami
do ptuc. Zagrozone zycie, strach i bdl, silna chemioterapia i operacje. W nodze wstawiono
endoproteze, a przez liczne przerzuty stracit polowe ptuc. Kiedy juz zakonczono leczenie
nowotwor zaatakowat ze zdwojong sitg — nastgpita wznowa w drugiej nodze. Lekarze
dawali Sebastianowil0% szans na przezycie bo wznowa w kos$ciach bardzo zle rokuje.
Znow chemioterapia i wskazanie lekarzy do amputacji nogi facznie z talerzem biodrowym i
zalozenie stomii czyli okaleczenie do konca zycia. Ratunkiem dla Zycia Sebastiana stata si¢
kosztowna operacja w Niemczech, na ktorg udato si¢ uzbiera¢ $rodki i dzieki temu odbyt
leczenie.

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

- Pomagamy Sandrze, ktora w wielku 16 lat ustyszata najgorsza z mozliwych diagnoz¢ —
nowotwor zto§liwy kosci - osteosarcoma. Ta choroba zabrata jej pasje¢ zycia jaka jest taniec,
przykuta do 16zka, kazala cierpie¢ bol kolejnych dawek chemioterapii 1 przyniosta strach
przed tym, co bedzie. Ale wlasnie tam — na oddziale onkologii szpitalnej wsrod tak wielu




innych dzieci z gotymi gtowkami poczuta swoje powotanie do pomocy innym i dawalam
rado$¢ 1 pocieszenie innym dzieciom z oddziatu. Zabawg staratam si¢ zamieni¢ ich trudne
dni w chwile radosne. Pomagajac walczyla przechodzac dlugotrwala chemioterapie. W
maju 2014r. przeszia bardzo powazng 11- godzinng operacje usuni¢cia guza i wstawienia
endoprotezy. Organizm nie mial sit by walczy¢. Noga si¢ nie goila, przeszczepiana skora si¢
nie przyjeta, przeszta wiele operacji, zeby tylko uratowac noge, lecz bezskutecznie. Wtedy
nastgpita wznowa miejscowa nowotworu ztosliwego i wybor ,,Sandro albo zostawiamy
noge, a ty mozesz nie przezy¢ albo amputujemy”. Podjeta decyzje: ,,Amputujemy” i tak w
listopadzie stracita noge. Pomagamy, aby Sandra miata elektroniczne kolano i mogta biega¢
1 tanczy¢ jak dawnie;j.

- U Olusia stwierdzono nieoperacyjny guz $§rédmozgowia, ktory spowodowat niedowtad
prawej reki 1 nogi oraz zanik mowy. Nie ma mozliwosci interwencji chirurgicznej ani
wykonania biopsji. Lekarze powiedzieli, ze jedyna forma leczenia w Polsce jest
chemioterapia, po ktorej Olek miatby 10% szans na przezycie, a jesli chodzi o
wyzdrowienie to odnotowano tylko jednostkowe przypadki 1 w zasadzie to pozostaje czekac
az wydarzy si¢ cud. Jedyng szansg stato si¢ leczenie w Magdeburgu zaawansowang metoda
stereotaktycznego nas§wietlania dokonujac wczesniej biops;ji.

- Dominika w brzuszku mamy wygladata na dobrze rozwijajace si¢ dziecko, ale po
urodzeniu co$ dziwnego zaczeto sie dzia¢ ze skorky. Kaciki ust i powiek delikatnie si¢
zaczerwienily, a cala skora zszarzala i stwardniata. Diagnoza lekarzy — bardzo rzadka
choroba genetyczna, tak zwany zespot dziecka koloidowego - ,rybia tuska”. Od tego
momentu zaczeta si¢ walka o jej zycie. Niestety przez powazny stan Dominika przeszia trzy
sepsy, poniewaz skora pekajac powodowata rany co byto zrodlem wielu zakazen. Powieki
wywinety si¢ powodujac wysuszanie si¢ oczek. Kazdy ruch i dotyk powodowat ogromny
bol, nie bylo dnia ani dtuzszej chwili bez ptaczu i krzyku. Niestety jest to choroba na cale
zycie, a utrzymanie stanu skory na dobrym poziomie wigze si¢ z codzienng zmudnag
pielegnacja 1 z wysokimi kosztami lekéw 1 srodkow medycznych, wigc pomagamy.

- U Malenkiej Zosi stwierdzono nowotwoér zlosliwy neuroblastoma IV stopnia. Jest
poddawana agresywnej chemioterapii. Nastgpnie czeka ja wielostopniowe leczenie
chirurgiczne ze wzgledu na rozmiar guza, a w dalszej kolejnosci przeszczep komorek
macierzystych, radioterapia oraz kuracja przeciwciatami. Pomagamy, aby ratowac jej zycie.

- U Samuela zdiagnozowano nowotwor. Lekarze nie czekali. Radioterapia, operacja,
chemioterapia, stomia. Choroba nie dawala za wygrang. Gdy w lutym 2016 badanie PET
pokazato zmiany meta na watrobie . Lekarze wykluczyli operacj¢. Szansg na ratowanie jego
zycia stat si¢ zabieg Nanoknife. Dzigki pomocy Samuel przeszedt zabieg i zyje.

- U Izuni wykryto guz w jamie brzusznej. Diagnoza: neuroblastoma stopnia IV, przezuty do
kosci 1 szpiku. Przechodzi bardzo trudne leczenie: 8 cykli chemioterapii, scyntygrafia kosci,
pobor komoérek macierzystych, operacja usunigcia nowotworu, megachemia z
autoprzeszczepem, radioterapia i immunoterapia anty-GD2. Zycie rodziny dotknietej
nowotworem, zmienito si¢ o 180 stopni. Domem stat si¢ oddziat szpitalny, w ktérym jest
duzo cierpienia i tez. Pomagamy w leczeniu i ratowaniu [zuni.

- U Tomka wykryto guz nowotworowy miedzy §cianami przetyku. Zaawansowany na tyle,
ze zniszczyt w duzej czeSci zoladek, =zaatakowal przeltyk 1 wezly chionne.




Tomek ma 25 lat, cudowna coéreczke¢ Wiktorie 1 ukochang zon¢ Malgosie. Lekarze
zdecydowali o catkowitym usuni¢ciu zotadka, czesci przetyku 1 weztéw chtonnych. Rak
pojawit si¢ jeszcze w §rddpiersiu, watrobie, kosciach, ptucach. Ratujemy jego zycie poprzez
kosztowng nierefundowang chemioterapie.

- Pomagamy w leczeniu 3-letniej Madzi, ktorej postawiono diagnoze jak wyrok —
neuroblastoma IV stopnia. Guz jamy brzusznej z zajeciem wezlow przykregostupowych,
srodpiersia i1 szpiku. Guz 140x95x105 mm rost 1 dostownie ja dusit, wobec czego 14 marca
wszczeto chemioterapi¢. Zaczeta sie¢ walka o zycie, trudna 1 dluga, a klinika onkologii stata
si¢ ich drugim domem. Wiele probleméw: niedrozno$¢ jelit, wymioty, utrata wagi, brak
apetytu, posocznica. Lzy i bol. Jest zaplanowany autoprzeszczep szpiku. Kolejnym etapem
leczenia bedzie radioterapia i terapia przeciwciatami Anty GD2.

- Lili miata 2,5 miesigca kiedy przestata jes¢, miata wzdety brzuszek. Zdiagnozowano u niej
rak - neuroblastom¢ w stadium IV z przerzutami do watroby, ptuc, szpiku kostnego i
wezlow chtonnych. Kilka dni po diagnozie 1 biopsji watroby sytuacja Lilki jeszcze bardziej
si¢ pogorszyta. W krytycznym stanie trafita na OIOM. Krwawienie do jamy brzusznej. Byta
operowana, lekarze nie dawali nadziei. Mimo tego nie poddala si¢. Jest po 8 cyklach
chemioterapii. Czeka ich dtuga i kosztowna droga leczenia, wigc pomagamy.

- Gdy Magda miata 6 tygodni stwierdzono nowotwor zlosliwy Neuroblastoma. Usunieto
nadnercze lewe wraz z weztami chltonnymi, ale nastgpity przerzuty do kosci skroniowej,
zuchwy, oczodotu 1 watroby. Ciezko znosita chemioterapi¢. Stwierdzono Cushingoidalng
budowe ciata, niedoczynno$¢ tarczycy i1 wiele innych chorob jako konsekwencje
agresywnego leczenia. Pomoglismy w jej operacji.

- U 18-letniej Pauliny wykryto rak zotadka. Operacja nie dala efektu, wiec Paulina
przechodzi chemioterapi¢. Jej brat ma médzgowe porazenie dziecigce, ktore odebrato mu
sprawno$¢ w chwili przyj$cia na $wiat. Nie mowi, nie siedzi, wymaga opieki niemal 24
godziny na dobe. Sg wychowywani przez samotng mame¢. Pomagamy, aby ratowac zycie i
zdrowie Pauliny oraz w leczeniu Sebastiana.

- U Benia po urodzeniu stwierdzono rdzeniowy zanik miesni (SMA). Wada jednego z
gendéw, ktéra prowadzi do stopniowego zanikania mig¢séni w calym ciele. Poczatkowo
atakuje migsnie ruchowe wigzac w pelni sprawne intelektualnie dziecko w jego ciele, potem
atakuje tez oddech, co nieuchronnie prowadzi do $mierci. W ostatnich miesigcach
opracowano pierwszy lek na SMA i Benio jako pierwszy przechodzi terapi¢ tym lekiem we
Francji. Pomagamy w kosztach tego leczenia, aby ratowac jego zycie.

- Gniewko zyje z potowg serca — z krytyczna wadag siniczng serduszka AVSD,TGA,
izomeryzmem. Gdy mial 3 miesigce okazalo si¢, ze ma rowniez niedorozw0j - zanik
nerwow wzrokowych. Lekarze nie dawali szans na to, ze bedzie widzial, ale znaleziono
klinike, gdzie od lat leczy si¢ nerw wzrokowy komodrkami macierzystymi. Kuracja jest
bardzo kosztowna, ale jest to jedyna szansa, aby Gniewko moégt widzie¢. Jest juz po 2
operacjach serca i potrzebuje rehabilitacji co wigze si¢ z ogromnymi kosztami. Pomagamy.

- U Kasi bedacej w 9 miesigcu cigzy niezdiagnozowany i ukryty do tej pory naczyniak
moézgu pekl tworzac w glowie krwiak wielkosci pigsci. Gdy lekarze zobaczyli zdjecia z
tomografii komputerowej powiedzieli, ze chcg uratowaé dziecko, bo tylko ono ma jeszcze
szanse. Po pilnym cesarskim cieciu okazato si¢, ze coreczka nie oddycha. Na szczescie
lekarzom udato si¢ ja uratowaé. Po porodzie stan Kasi byt krytyczny, byta juz w bardzo




glebokiej $pigczce, za$ funkcje zyciowe byly utrzymywane sztucznie przez sprzet
medyczny. Lekarzom udalo si¢ opanowa¢ wylew krwi, usuna¢ krwiaka, cho¢ naczyniak
zostal w glowie. Operacja udata sig, ale po kilku dniach stan Kasi pogorszyt si¢, obrzgk
mozgu narost, w zwiazku z czym konieczne byto usunigcie kosci czaszki. Uszkodzenie
mozgu jest bardzo rozlegle i objawia si¢ catkowitym paralizem prawej strony ciata, gleboka
afazjg (brak mowy, umiejetnosci czytania 1 pisania, rozumienia, problemy ze wzrokiem itp.)
Pomagamy w leczeniu i rehabilitacji Kasi, aby coreczka miala zdrowa mame.

- U Adrianka zdiagnozowano guz mozgu — atypowy nowotwor teratoidny — $miertelny,
agresywny nowotwor wieku dziecigcego, atakujacy bardzo szybko. Dzieci z takim
nowotworem maja 11% szans na przezycie. Chtopczyk odbywat chemioterapig, po ktore;j
lekarze zaproponowali radioterapig, a ta w wieku Adrianka jest niemalze §miertelna. Szansa
na zycie Adrianka stata si¢ terapia protonowa. Jest to metoda radioterapii, ktora zapewnia
precyzyjne  dostarczania  dawki  promieniowania do  nowotworu,  mniejsze
prawdopodobienstwo uszkodzenia zdrowych sagsiadujacych tkanek mozgu, mniejsze ryzyko
powiktan 1 wigksze prawdopodobienstwo szybkiego powrotu do zdrowia. Dzigki pomocy
Adrianek odbyt protonoterpicg.

- Pomagamy 5-letniemu Iwo, ktory walczy z nowotworem — neuroblastomg. Aby ratowac
jego zycie ratunkiem jest terapia DMFO w Stanach Zjednoczonych.

- Pomagamy Tomusiowi ktéry ma zaledwie 18 miesi¢cy 1 zdiagnozowano u niego guz pnia
mozgu. Obecnie Tomus jest w trakcie chemioterapii, po zakonczeniu ktorej jesli guz si¢ nie
wchtonie prawdopodobnie lekarze beda chcieli wykonaé niebezpieczng operacje.

- Pomoglismy ratujac zycie Marii, ktorej postawiono wyrok — nieoperacyjny tak trzustki.
Dzigki operacji Nanoknife zyje.

- Kubu§ ma 7 lat i stwierdzono u niego guza modzgu. Jest on bardzo zle utozony, w
glebokich strukturach lewej potkuli. Operacja jest bardzo ryzykowna, ale muszg ja
wykona¢, gdyz zmiana jest rozrostowa. Dopdki nie bedzie wynikow biopsji to nie wiadomo
jaki to rak 1 jak go leczy¢. Pomagamy, aby ratowac jego zycie.

- U Alicji stwierdzono guz moézgu. Jest tak umiejscowiony, ze nie mozna go usungé
chirurgicznie. Diagnoza — gwiazdziak wlosowato-komorkowy. Guz potozony jest na tyle
blisko waznych osrodkow zyciowych, ze jego usunigcie w cato$ci nie jest mozliwe.
Usunigcie w cze$ci nie rozwigzuje problemu, niesie natomiast szereg konsekwencji w
postaci powiktan neurologicznych. Pomagamy, aby znalez¢ inne rozwigzanie i jg ratowac

- Przy urodzinach Pawetka lekarze walczyli o jego zycie. Jest skrajnym wcze$niakiem.
W pierwszych dniach po porodzie zdiagnozowano u niego niewydolno$¢ oddechowa, dys-
plazje oskrzelowo plucng, przewlekta matoptytkowos¢, posocznice, niedokrwisto$¢ wtdrng
1 retinopati¢ wczesniacza. Doszlo do pekniecia jelit. Pawetek cudem przezyt operacje, ale
konsekwencje tak szybkiego przyj$cia na §wiat sg bardzo powazne. Pawetek nie mowi, ale
potrafi samodzielnie usigs$¢, cierpi na mézgowe porazenie dziecigce. Nie chodzi. Potrzebny
jest sprzet medyczny, leki, rehabilitacja aby da¢ mu szanse¢ na samodzielno$¢, wigc
pomagamy.

- U Bartusia stwierdzono dekstrokardi¢ — nietypowa budowa anatomiczng - jego serduszko
umiejscowione jest po prawej stronie klatki piersiowej. Tym, co bezposrednio zagraza jego




zyciu jest ztozona, wrodzona wada serca polegajaca na zaro$ni¢ciu zastawki tetnicy ptucne;,
odejsciu obu duzych naczyn z prawej komory, oraz ubytku przegrody mi¢edzykomorowej, a
takze sinica, ktdra oznacza powazne niedotlenienie organizmu. W drugiej dobie zycia
Bartu$ przeszedl operacje. Jako 4-miesigczne niemowle zostat umieszczony w Rodzinnym
Domu Dziecka, a potem adoptowany. Badania wykazaty, ze potrzebna jest kolejna operacja
ratujaca zycie. Podjal si¢ jej wybitny lekarz z kliniki w Niemczech. Jest to bardzo
kosztowne, a Bartu$ potrzebuje jeszcze cewnikowania serca, wigc pomagamy.

- U malenkiej Oliwki zdiagnozowano Rdzeniowy Zanik Miegéni typu 1 - najcig¢zsza postac.
To wada jednego z genow, ktoéra prowadzi do stopniowego ostabienia i zaniku mig$ni
ruchowych 1 oddechowych oraz $mierci. Oliwka trafita na OIOM z infekcja, ktora
spowodowata niewydolno$¢ oddechowa - zostata podtaczona do respiratora. Obecnie jest
karmiona przez sond¢ oraz miala zabieg tracheostomii. Jest ogromna szansa na normalne
zycie Oliwki, poniewaz w ostatnich miesigcach zostal opracowany pierwszy lek na
rdzeniowy zanik mig$ni.

- Malutka Zosia w wieku 18 miesiecy trafita do szpitala w silnym stanie drgawkowym, z
obrzekiem modzgu i podejrzeniem wirusowego zapalenia mézgu. Wykonano wiele badan,
ale w dalszym ciggu nie ma jasnej diagnozy. Napady padaczkowe okazaly si¢ oporne na
lekoterapie. Badanie rezonansu wykazato neurodegeneracyjne zmiany w mozgu. Niestety
po 2 tygodniowym pobycie na OIOMie stala si¢ dzieckiem lezacym, nieporuszajacym sig.
Nie moéwi, jest karmiona przez sond¢ i kontakt z nig jest utrudniony. Musi by¢ stale
rehabilitowana ruchowo i oddechowo. W dalszym ciggu nie ma diagnozy, a rodzice
potrzebuja wsparcia na rehabilitacje, sprzet wspomagajacy codzienne funkcjonowanie, leki i
srodki medyczne, wigc pomagamy.

- Szymon urodzit si¢ szary bez oznak zycia z podejrzeniem ci¢zkiej wady serca. Wykryto
Zespot Fallota z hipoplazja, dysplazja zastawki ptucnej i 18 wad wrodzonych. Przeszedt
operacje serca i rozszczepu podniebienia.. Nie mowi. Miat tez operacje oka ratujaca
glebokie nasilajace si¢ niedowidzenie. Niestety w marcu biezacego roku po szczegdtowych
badaniach okazalo si¢, ze odebrano mu szanse na tzw. interwencyjny zabieg wszczepienia
zastawki tetnicy plucnej. Konieczne okazato si¢ wszczepienie zastawki serca, ale tylko w
klinice w Niemczech, wigc pomagamy.

- Olivier tez byl dlugo diagnozowany. Dopiero punkcja szpik pokazata, ze ma komorki
nowotworowe przerzutowe. Dopiero tomografia pokazata, ze Olinek ma zajgte przez
nowotwor wszystkie wezty chlonne. W lewym polu nadnercza znajdowat si¢ duzy guz ze
zwapnieniami o wymiarach. W przestrzeni zaotrzewnowej obok przepony nastgpny guz.
Stwierdzono rak - neuroblastoma IV stopnia. Badanie MIBG calego ciata uwidocznito
zmiany w ko$ciach w obu oczodotach, kosciach skroniowych, podstawie czaszki, potylicy,
szczece, zuchwie, kregostupie, zebrach, kosci ramieniowej, catej miednicy, dwoch kosciach
udowych 1 piszczelowych. Szpik zajety w 25%. Olivier miat autoprzeszczep szpiku
kostnego, przeszedt radioterapie 1 5 cykli immunoterapii AntyGd2. Pomagamy, aby ratowac
jego zycie.

- U 5 letniej Marysi zdiagnozowano rzadkiego, ztosliwego guza médzgu — wysciotczak 11
stopnia. Marysia przeszta trzy cigzkie operacje usuniecia guzow oraz chemioterapi¢. Guzow
niestety nie udato si¢ w catosci wycig¢ ze wzgledu na ich potozenie. Mimo wysitku lekarzy
stan zdrowia Marysi ulegl pogorszeniu gdyz pojawity si¢ trzy kolejne guzy potozone w
centralnej czesci mozgu. Podjeto decyzje o poddaniu dziecka radioterapii. Niestety ona




roOwniez nie przyniosta oczekiwanych rezultatow. Ratunkiem jest nowatorskie leczenie
stosowane w prywatnej klinice immunologiczno-onkologicznej w Kolonii w Niemczech
oraz zastosowanie nowego leku. Koszty leczenia sg ogromne, wigc pomagamy, aby ratowac
jej zycie.

- U Michata zdiagnozowano guza w S$rddpiersiu wielkosci serca- chloniak ztosliwy.
Przeszedt 2 powazne operacje. Zostal poddany chemio i radioterapii. Na poczatku efekty
byly zadowalajace, lekarze byli dobrej mysli. Jednak w badaniach kontrolnych okazato sie,
1z wystapily liczne przerzuty. Pomagamy w kosztownym leczeniu, aby go ratowac.

- Pomagamy dzieciom, ktorych mama zachorowata na nowotwor ztosliwy oskrzela i ptuca.
Nie maja za co kupi¢ lekarstw. Brakuje na wszystko. U taty rowniez wykryto nowotwor.
Jest zalamany stanem zdrowia mamusi. Stracit przytomnos$¢ gdy ja operowali. Ich sytuacja
jest dramatyczna, bo nie mamy $rodkéw do zycia a tym bardziej na leczenie mamy i taty.

- Pomagamy malutkiej Poli, u ktérej zdiagnozowano nowotwor oka — siatkéwczak.
Zakwalifikowano jg do amputacji oka, ale dzigki pomocy odbyta leczenie w klinice w USA
i udalo si¢ powstrzymac chorobg, uratowa¢ dziecko i zachowata oczko

- Bartu§ miat przyj$¢ na $wiat w czerwcu tego roku. Na badaniach kontrolnych USG
wykryto u niego rzadka i ztozong wade serca w przebiegu zespotu heterotaksji — catkowity
kanat przedsionkowo-komorowy, wspolny przedsionek oraz wspolny pien tetniczy.
Jedynym ratunkiem sg dla niego 2 lub 3 operacje na otwartym serduszku tuz po urodzeniu,
ktérych podjat si¢ profesor Edward Malec z niemieckiej kliniki w Munster. Dzigki pomocy
Bartus$ urodzit si¢ w klinice w Munster i tam odbyt leczenie.

- Julia ma 2 latka 1 stwierdzono u niej biataczke limfoblastyczng. Domem stat si¢ oddziat
szpitalny, gdzie malutka odbywa chemioterapi¢. Pomagamy w leczeniu, aby ja ratowac.

- W lutym 2016 dla matego Jasia padta najokrutniejsza diagnoza — ostra biataczka
limfoblastyczna. Rozpoczgto chemioterapi¢. Czas leczenia okreslono na 2 lata. Oddzial
onkologiczny stat si¢ domem, w ktorym Jasiu przezywa duzo cierpienia przez bolesne
leczenie 1 badania. Pomagamy, aby wygrat z rakiem.

- Pomagamy Erykowi, ktory ma 7 lat. Kiedy miat 1,5 roczku spotkat go straszliwy w
skutkach wypadek. Zjadt granulki §rodka chemicznego, przez ktéory ma poparzong jame
ustng, buzig, gardto 1 przetyk. Lekarze dlugo walczyli o jego zycie. Niestety przeltyku Eryka
nie udato si¢ uratowac i od tego czasu walczy o powrdt do zdrowia. Eryk przeszedt juz
bardzo wiele operacji m.in. rekonstrukcj¢ przetyku i kilka operacji jamy ustnej. Aby
utrzymaé efekty wszystkich operacji, chtopczyk musi codziennie uczgszcza¢ na
rehabilitacje.

- Magda w oczekiwaniu na narodziny synka w 7 miesigcu cigzy dostata niedowtadu
prawostronnego. Zdiagnozowano guz mie¢dzy krggami szyjnymi. Przeszta dluga i
skomplikowana operacj¢. Po 4 latach wykryto 8 centymetrowy guz na skroni. Przeszla
operacje. Histopatologia wykazata — rak sarcoma synoviale — zlo$liwy nowotwor tkanek
migkkich. Zaczeta si¢ walka o zycie. Rozpoczeta leczenie — chemioterapia przeplatana byta
cyklami naswietlan. Poczatkowo guz reagowat na chemig¢ i radioterapi¢, jednak tylko przez
chwile. Potem znéw zaczat rosngé. Zostala poddana elektrochemioterapii. Bez skutku.
Zaczela traci¢ nadziej¢. Pojawit si¢ szczgkoscisk, a wraz z nim problemy z jedzeniem. We




wrzesniu wlaczono do walki z synoviale lek o nazwie pazopanib. Wigzata z nim wiele
nadziei, bo miat zatrzymacé progres choroby. W styczniu 2016 badanie rezonansem
wykazalo dwa kolejne guzy. Pomagamy w jej leczeniu, aby mogla zy¢. Jest mamg
malutkiego synka.

- Rodzice Tymusia dowiedzieli si¢, ze w jego gtowce jest guz — nowotwor o niepewnym lub
nieznanym charakterze, gdyz do catkowitej diagnozy niezbedna jest biopsja. Tymus
przeszedt juz jedng operacje, ale ze wzgledu na umiejscowienie guza koto tetnicy gtowne;j
kazda kolejna to dziatanie wigzace si¢z ogromnym ryzykiem dla zycia dziecka.
Przetlumaczyli§émy dokumentacje medyczng i konsultujemy dziecko w réznych klinikach,
aby szuka¢ dla niego ratunku.

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

- Pomagamy Oskarkowi, ktoéry walczy z guzem moézgu od 2012 roku - rak
Medulloblastoma IV stopnia. Po operacji nie mogt chodzi¢. W niedtugim czasie nastgpita
wznowa z przerzutem do kregostupa. Znéw szpital, rezonans i stowa lekarzy: ‘’guza usung¢
si¢ nie da, mozemy tylko utrzymac¢ go dluzej przy zyciu , lecz uratowac si¢ niestety juz nie
da”. Kolejny rezonans wykazat jeszcze wiecej guzow w glowie. Oskarek dostat padaczki,
przestat mowi¢ 1 chodzi¢. Jedyng szansg na ratowanie jego zycia stalo si¢ leczenie
antynogenne w Wiedniu.

- 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 dostata po urodzeniu 1 pkt w
skali Apgar. Tylko bito jej serduszko. Majeczka miata szczgscie, ze kosci czaszki nie
uszkodzily jej skory glowy. W przeciwnym razie nie odratowali by jej. Po cesarce i
przetoczeniu mi krwi lekarze nie dawali im szans. Noc miala zasadzi¢ o wszystkim.
Przezyty, ale przed nimi bardzo dluga droga leczenia. Pomagamy.

- Pomagamy Karolinie, ktorej w wieku 18 lat postawiono druzgoczaca diagnoze — ostra
biataczke szpikowg. Ratunkiem stal si¢ przeszczep szpiku i bardzo trudne, dlugotrwate
leczenie.

- Ratujemy zycie Sebastiana, ktory cierpi na nowotwor ztosliwy kosci — osteosarcome z
przerzutami do pluc. Standardowe leczenie i chemioterapia nie dziala, wigc optacamy
chemioterapi¢ niestandardowa, ktoéra nie jest refundowana przez NFZ i jest jedyng szansg na
zycie chtopca.

- Ratujemy zycie Adrianka, ktory ma zaledwie 3,5 roku i cierpi na guz mdézgu — atypowy
nowotwor teratoidny — $miertelny, agresywny nowotwodr wieku dzieciecego, atakujacy
bardzo szybko. Dzieci z takim nowotworem majg 11% szans na przezycie. Chlopczyk
odbywa chemioterapie, po ktorej lekarze proponuja radioterapie, a ta w wieku Adrianka jest
niemalze $miertelna. Szansg na zycie Adrianka jest terapia protonowa. Jest to metoda
radioterapii, ktéra zapewnia precyzyjne dostarczania dawki promieniowania do nowotworu,
mniejsze prawdopodobienstwo uszkodzenia zdrowych sgsiadujacych tkanek mozgu,




mniejsze ryzyko powiktan i wigksze prawdopodobienstwo szybkiego powrotu do zdrowia.
Dzieki pomocy Adrianek odbyt protonoterpie.

- UratowaliSmy zycie Jasia, ktory ma zaledwie 18 miesigcy i zdiagnozowano u niego
nowotwor ztosliwy oka — siatkodwczak, ktory nie leczony prowadzi do przerzutow i1 do
$mierci, bo moze zaatakowa¢ mézg. Leczony réwniez nie gwarantuje spokoju, bo za chwilg
moze zaatakowac drugie oczko W Polsce lekarze zaproponowali tylko AMPUTACIJE oka.
Kolejne dawki chemii w klinice CZD nie pomogly. Guz zajmowat juz wiecej niz potowe
oka. Nie bylo juz miejsca na matych raczkach na kolejne wkiucia. Jedyng szansg na
uratowanie oka jak rowniez zycia Jasia okazato si¢ leczenie w Stanach Zjednoczonych
lekiem zwanym Melphalen i metoda chemioterapii arteryjnej jeszcze niedostgpnej w Polsce.
Udato si¢ uzbiera¢ srodki 1 Jasiu odbyt leczenie 1 jest juz zdrowy.

- Monika jest mamg dwodch coreczek: Weroniki lat 9 i Leny lat 6. Zdiagnozowano u niej
nowotwor - migsak Ewinga. Jest na tyle zlo§liwy, ze Monika nie ma juz czes$ci kosci
miednicy. Odbywa chemioterape 1 radioterapi¢. Niestety rezonas wykazal progresje z
przerzutami do ptuc - az 12 guzkéw. Pomagamy w jej leczeniu.

- Pomagamy Irkowi, u ktérego zdiagnozowano raka $linianki (ACC). Przeszedt operacje,
liczne chemioterapie i naswietlania. Byto bardzo ci¢zko, ale nie poddawat si¢, walczyl, bo
nagrodg miato by¢ zycie. Otrzymat kolejny cios, okazato si¢, ze ma przerzuty: watroba,
phuca, nerki. Kolejna operacja i znowu potroczna cigzka agresywna chemioterapia. Jest
maratonczykiem i1 mimo choroby biega, aby pokaza¢ innym, ze mozna pokonaé¢ nawet
najstraszniejszy wyrok jakim jest rak.

- Po urodzeniu Lilki zdiagnozowano u niej guza moézgu — glejaka skrzyzowania nerwow
wzrokowych. Nowotwor jest duzych rozmiarow i uciska mocno na nerwy wzrokowe
uposledzajagc wzrok Lilki. Lokalizacja guza powoduje takze problemy z jedzeniem 1
przybieraniem na wadze (Lila czgsto wymiotuje, nie odczuwa gltodu, ma znikomy odruch
ssania, dlatego wspomagamy ja karmieniem przez sondg¢). Jedyng mozliwos$cig leczenia
jest chemioterapia. Koszty lekéw, odzywek biatkowych, dojazdéw sa wysokie, wigc
pomagamy.

- Przebylismy niezwykle trudng walke o zucie 15-letniego Wojtka. To wiek kiedy chiopak
dorasta, spotyka si¢ z przyjaciolmi, gra w pitke. Wojtek mogt tylko patrze¢ na to z okna
swojego pokoju, gdyz byt ograniczony przewodem lgczacym go z koncentratorem tlenu.
Mtode lata spedza w 16zku, a podstawowe czynnosci takie jak jedzenie czy mycie si¢ staty
si¢ wysitkiem niezwykle trudnym do pokonania, nasilajagcym niedotlenienie, poglgbiajacym
chorobe. Walczyt o zycie. Wojtek od wczesnego dziecinstwa cierpi z powodu mnogich
przetok tetniczo-zylnych naczyn plucnych i sinicy. Przeszedl wiele operacji, jednak jego
stan jest teraz tak cigzki, ze jedynym ratunkiem stat si¢ przeszczep ptuc. Od marca czekal na
dawce, ktorego nadal nie byto, a kazdy dzien to dla Wojtka niezwykle trudna walka o
oddech. Nie sposob opisa¢ bolu ojca, ktory codziennie patrzy na cierpienie swojego
dziecka. Tata wychowuje go samotnie i jest im bardzo ci¢zko. Dzi¢ki zakupie przenosnego
koncentratora tleniu Wojtek nie byt juz ograniczony do 4 $cian swojego pokoju przez
przewdd do tego urzadzenia. ZorganizowaliSmy tez wyjazd i $rodki na przeszczep ptuc w
klinice w Wiedniu.

- Pomagamy malutkiej Mai cierpigcej na limfohistiocytoze hemofagocytarng — bardzo
grozng 1 rzadka chorobe ukladu immunologicznego — stan hiperzapalenia, paralizu
limfocytow, ktory atakuje narzady i bez leczenia prowadzi do $mierci. Trwa walka o zycie




Mai, setki godzin w szpitalach, silne dawki lekow immunosupresyjnych 1 sterydéw oraz
az 40 dawek chemii, ktore bardzo ciezko znosita. Mimo wielkiego trudu leczenie nie
przyniosto spodziewanych rezultatow, a choroba zaatakowala jeszcze bardziej. Jej postep
mogl powstrzymaé jedynie przeszczep szpiku i taka podj¢to decyzje. Po przeszczepie
szpiku poczatkowo wszystko przebiegalo pomyslnie, ale niestety tak nie pozostato. U
Mai zdiagnozowano GVHD czyli tzw. ,przeszczep przeciwko gospodarzowi”. Jest to
szczegollnie niebezpieczna choroba o wysokiej $miertelnosci i bez odpowiedniego leczenia
zabierze zycie matej Mai. .Pomagamy w leczeniu 1 ratowaniu zycia dziewczynki

- Kubu$ ma zaledwie 4 latka. Niespetna 2 miesigce temu zaczat si¢ skarzy¢ na bol pleckow i
ramion. Powigkszone wezty chtonne sktonity lekarza do dalszych badan, z ktérych wyniklo,
ze Kubu$ ma nowotwor zlos§liwy - neuroblastoma. Jego domem stat si¢ najsmutniejszy
oddziat szpitalny - onkologia dziecigca. U Kubusia nowotwor umiejscowiony jest w
srodpiersiu tylnym, nacieka do kanalow kregowych i schodzi az do przepony. Dal juz
przerzuty do weztow chtonnych 1 ko$ci. Dziecko musi przejs¢ bardzo intensywne i
agresywne leczenie — 8 cykli chemioterapii, scyntygrafia kos$ci, pobor komodrek
macierzystych. Chemioterapia niszczy komorki nowotworowe ale takze caly organizm i
szpik kostny. Kubusia czeka tez operacja usuni¢cia nowotworu oraz megachemia z
autoprzeszczepem i radioterapia. Finansujemy koszty jego leczenia.

- Pomagamy Wiktorii, ktora ma 3 latka 1 choruje na nowotwor ztosliwy — neuroblastoma.
Mam go prawie w catym swoim ciele... 8 cm guz w nadnerczu, kosciach, zajety szpik
kostny oraz liczne przerzuty: do osrodkowego ukltadu nerwowego. Odbywa leczenie
ratujace zycie.

- Pomagamy Monice, ktora ma dwodjke dzieci. U jej taty stwierdzono chorob¢ Huntingtona
(HD). Choroba doprowadza do ograniczenia wszelkich ruchow ciata, pacjent staje si¢ od
osob trzecich. Najgorsze w tej chorobie jest to, ze powoduje obumieranie komorek
moézgowych, co skutkuje $miercia w meczarniach. Tata Moniki zmart 1 t3 samg chorobe
wykryto u Moniki. Dzigki pomocy przeprowadzono kosztowna operacje¢ wszczepienia
generatora w mozgu, aby ratowac jej zycie.

- U Weroniki zdiagnozowano $miertelng chorobe — nowotwor , bardzo grozny. migsak.
Szpital, chemioterapia, strach i1 bdl staty si¢ codzienno$cig rodziny. Pomagamy w walce o
zycie Weroniki.

- U kilkumiesigcznej Amelki stwierdzono chorobe Lesniowskiego-Crohna. Ma uszkodzong
lewa potkule mézdzku 1 rdzen przedtuzony. Dziecko jest wiotkie, nie oddycha samo. Nie
wodzi wzrokiem, nie reaguje na cewnik przy odsysaniu. Stwierdzono tez kolejng chorobg-
Katastrofalny Zespdt Antyfosfolipidowy. Tworza si¢ skrzepy i w kazdej chwili moze
pojawi¢ si¢ kolejny zakrzep, na ktory nikt nie bedzie mial wptywu. Choroba ta postepuje.
Przy zakladaniu doj$cia centralnego zostata niedokrwiona lewa raczka, ktora w
konsekwencji byla amputowana. Pomagamy w jej leczeniu, zakupie sprzetu medycznego,
aby ratowa¢ dziecko.

- Pomagamy w leczeniu Maksia, u ktorego bezobjawowo rozwijat si¢ rak — neuroblastoma.
Nowotwor zdiagnozowano gdy choroba byta juz mocno rozsiana. Maksiu ma bardzo duze
guzy w jamie brzusznej, zuchwie oraz pod koscig ciemieniowg. Dodatkowo przerzuty




znajduja si¢ w wiekszosci uktadu kostnego. Zajety jest rowniez szpik kostny. Dziecko
dostaje agresywna chemioterapie.

- 7-letnia Weronika ulegta wypadkowi — wpadta pod maszyne¢ rolnicza 1 w cigzkim stanie
trafita do szpitala. Doznala cigzkiego urazu czaszki i moézgu oraz wielu obrazen ciata.
Konieczna byla amputacja jej raczki... Pomagamy bo wymaga leczenia, operacji, sprz¢tu
medycznego, aby mogta wroci¢ do dziecinstwa ktore tak okrutnie zabrat straszny wypadek.

- Pomagamy Danucie, u ktorej zdiagnozowano bardzo rzadka chorobe - zanik
wielouktadowy — MSA, ktéry postepuje i doprowadza do kalectwa na kazdym poziomie i
do $mierci. Zanikaja w tej chorobie wszystkie uktady, mozgowie, uszkodzony jest osrodek
mowy, chodu, trzesa si¢ rece, dochodzi dystonia i bolesne przykurcze migsniowe. Ma silne
otgpienne bole gtowy, na ktére nie pomagaja zadne leki. Jest to walka o przetrwanie. Jest
juz zalezna od drugiej osoby. Pojawiajg si¢ odlezyny. Okazato si¢ tez, ze Danuta ma drugg
chorobg- Rak - chloniak. Trzeba byto poda¢ chemig, ale lekarz powiedziat ze to moze ja
zabi¢, bo pierwotna choroba czyli zanik wielouktadowy poglebi si¢. Bardzo cierpiata,
krzyczala z bolu. Stalg si¢ catkowicie niepetnosprawna, praktycznie caty czas lezy i walczy
z bolem. Lekarze dali nadziej¢, ze rehabilitacja pomoze, bo zmieni jej poziom bdlu i
sprawnosc.

- Pomagamy Pawlowi, u ktérego wykryto biataczke limfoblastyczng. Zastosowano leczenie
chemioterapig. Okoto 2 lata zmagat si¢ z tg choroba. W czerwcu tego roku skonczyt
leczenie, ktore odniosto oczekiwany efekt. Myslal, ze wygral tg wojne. Jednak szczgscie nie
trwalo dtugo. Po ponownym przebadaniu zapadta diagnoza — wznowienie choroby, lecz w
gorszym stadium, teraz jest biataczka wysokiego ryzyka i1 bedzie potrzebny przeszczep
szpiku.

- Choroba Marii powoli odbiera jej sprawno$¢. Diagnoza okazata si¢ okrutna — stwardnienie
boczne zanikowe (SLA). W tej chorobie obumierajg komorki nerwowe, chory sukcesywnie
traci sprawno$¢ ruchowa w rekach i nogach, pojawiaja si¢ problemy z przetykaniem i
mowa, a w konsekwencji nastepuje niemozno$¢ potykania 1 mowienia. Na koniec choroba
obejmuje uklad oddechowy — chory umiera duszac si¢. Jedyng szansg jest przeszczep
komorek macierzystych. Dzigki pomocy Maria przechodzi to leczenie.

- Ratujemy Michalink¢ pomagajac w leczeniu ostrej bialaczki limfoblastycznej. Pierwsze
badania wykazaty 97% zajetego szpiku przez komorki nowotworowe. Obecnie malutka
przechodzi chemioterapig.

- Bartu§ zachorowal w wieku 6 lat na dystrofi¢ migsniowg Duschenne’a. Jest to choroba
genetyczna, ktéra bardzo szybko postepuje — zanik mig¢sni prowadzi do $mierci. W wieku
9-12 lat dzieci chore na dystrofi¢ siadaja na wozku a potem stopniowo zanikajg wszystkie
migsnie. W 2015 roku Bartus$ chodzit jeszcze sam, a w tej chwili porusza si¢ na wozku. Jest
nadzieja na zatrzymanie choroby — zostat zakwalifikowany do terapii komodrkami
macierzystymi, wigc pomagamy aby uzbiera¢ $rodki i go ratowac.

- Borysek urodzit si¢ jako wczesniak z waga 1370g i bardzo rzadka chorobg genetyczna
,Zespot dziecka kolodionowego” — rybia tuska. Diagnozy lekarzy byty bardzo drastyczne,
miat nie przezy¢ pierwszych tygodni, a je$li nawet, to do konca zycia mial by¢ w
hospicjum/szpitalu. Po miesigcu pobytu w inkubatorze trafit na oddziat neonatologiczny i
wyszedt do domu. Z choroba walczy kazdego dnia. Nieustanne dbanie o skorg to podstawa
by jego zycie znowu nie zawisto na krawedzi.




- Pomagamy Adamowi u ktorego zdiagnozowano guza mozgu — glejak IV stopnia.
Wielokrotnie ustyszal od lekarza stowa, ktore nie pozostawialy juz zadnej nadziei.
Przeszedt operacje oraz radio i chemioterapi¢. Mimo bardzo silnego leczenia rezonans
pokazal wznowe guza. Wykonano kolejng operacje i1 leczenie specjalnym kosztowym
lekiem sprowadzanym z Niemiec. Pomagamy, aby Adam zyt dla swoich bliskich ktérych
tak bardzo kocha.

- Pomagamy Julci, ktéra ma 6 lat 1 cierpi z powodu guza moézgu — glejaka 1 stopnia.
Malenka jest juz na wozku podtaczona do rurek i karmiona przez sondy. Aby ja uratowaé
kwalifikujemy ja na protonoterapi¢, bo obecnie juz chemioterapia nie pomaga i stan jest
coraz trudniejszy.

- Laura od trzeciego roku zycia walczyta z chorobg nowotworowg - nerwiako-wtokniakiem
splotowym izolowanym. Obecnie guz byl tak wielki ze siggat od podstawy czaszki przez
szyje az do ptuc. Uciskat tchawice, przez co dziewczynka nie mogta oddycha¢, byta na
OIOM-ie, podiagczona do respiratora. Lekarze w szpitalu nie podejowali si¢ operacji i
napisali pismo o objecie leczeniem, aby rodzice szukali zespotu chirurgdéw, ktoérzy podejma
si¢ jej leczenia 1 operowania. Jako Fundacja przez wiele tygodni szukali§my wsrod
najlepszych klinik w Polsce oraz przettumaczyliSmy dokumentacje 1 pytamy tez
neurochirurgdw z zagranicy. Setki prosb, maili, telefonow, pisma do Ministerstwa i
rzecznikdw 1 po dlugiej walce znalazt si¢ zespo6t lekarzy, ktory zoperowat dziewczynke.

- Pomagamy Martynie, ktéra cierpi na nowotwoér zlosliwy tkanek migkkich — sarkoma
synoviale z przerzutami do ptuc. Jest to bardzo trudna walka o zycie, w ktorej odnalezlismy
wybitnego lekarza z Niemiec, ktory podjal si¢ operacji 1 bedziemy tez oplacac
niestandardowg chemioterapi¢ aby Martyng¢ ratowac.

- Dla ratowania zycia oséb cierpigcych na nowotwory trzustki, watroby 1 innych tkanek
migkkich pomagamy przez finansowanie zabiegow Nano-Knife, ktore sg nierefundowane
przez NFZ, a stanowig jedyng szans¢ na uratowanie tych osob, ze wzgledu na grozne
nowotwory i ich przerzuty. W ten sposob walczymy, aby dzieci nie stracily rodzicow...

- Pomagamy pani Renacie, ktéra cierpi na nowotwor trzustki — boi si¢, ze nie przezyje 1 jej
dzieci zostang same. Mieszkaja w starym domu w ktorym dach grozi zawaleniem, przez
ogromny grzyb dzieci wcigz choruja: astma, zapalenia ptuc, nawet 10-miesieczny wnuczek.
Mieszka z nimi babcia cierpigca na raka ptuc. Pomagamy w leczeniu, remoncie dachu i w
codziennym zyciu.

- Pomagamy malutkiej Lence, u ktérej zdiagnozowano ostrg biataczke limfoblastyczng.
Nowotwoér szybko rozprzestrzenit si¢ 1 zajat prawie caly szpik kostny. Malutka bardzo
cierpi na oddziale onkologii dziecigcej, gdzie dostaje kolejne dawki chemioterapii.

Los nie oszczedza Lenki dajac jej kolejne schorzenia- zakrzepice zyly podobojczykowej i
padaczke. Jej mama widzi codzienny bol przyjmowania zastrzykéw w brzuszek i ogromne
przerazenie w oczkach przed kolejnym zastrzykiem. Pomagamy w leczeniu Lenki, aby
ratowac jej zycie 1 zdrowie.

- Pomagamy malutkiej Marysi u ktorej zdiagnozowano grozny nowotwor w oczodole —
migsak RMS. Pomagamy w kosztach leczenia i codziennym zyciu, bo mamusia wychowuje
ja sama. Staramy si¢ zrobi¢ wszystko aby matka nie stracita coreczki.




- U Mitoszka juz w wieku prenatalnym wykryto guzy na serduszku. Stwierdzono dysplazje
korowa i stwardnienie guzowate czyli guzy na narzadach: mézg, serce, nerki, oko itd.
Malusze zmaga si¢ z ci¢zka postacig padaczki ktéra go paralizuje. Ratunkiem dla niego jest
kosztowna operacja w klinice w Niemczech. Dzieki pomocy Mitoszek odbedzie operacie,
ktora stanowi ratunek dla jego zycia.

- Ratujemy zycie Pani Hani, ktéra cierpi na nowotwor trzustki. Szansg aby wygra¢ z rakiem
stal si¢ nierefundowany zabiej Nano-knife, ktory sfinansowali§my, aby corka nie stracita
matki, a wnuczki kochanek babci.

- Pomagamy w leczeniu 1 ratowaniu zycia malutkiego Kubusia ktory cierpi na nowotwor
ztosliwy oka — siatkowczak, ktory u tego maluszka jest obuoczny. Dzigki leczeniu guz stat
si¢ nieaktywny.

- Pomagamy malutkiej Matyldzie, u ktorej wykryto nowotwor ztosliwy oka - siatkowczak.
Po cyklach chemioterapii zamiast ustysze¢ o regresji poinformowano rodzicow o nowych
ogniskach nowotworowych. Okazato si¢, ze w oczku powstalo ok. 200 nowych matych
guzkow — wieloogniskowa wznowa. Grozi amputacja oczka i1 przerzuty do moézgu. Dlatego
realizujemy zbidrke na leczenie dziecka u dr Abramsona w USA, ktory uratowal juz wiele
dzieci z takimi nowotworami.

- Pomagamy w leczeniu malutkiej Amelii, ktora urodzita si¢ z niedorozwojem lewej strony
twarzy — ma zro$nigta szpar¢ powiekowa oraz brak nozdrza”. USG oka wykazalo brak gatki
ocznej. To stanowi realne zagrozenie, bo wraz ze wzrostem dziecka twarz si¢ deformuje 1
kosci twarzoczaszki moga uszkodzi¢ mozg! Konieczne sg operacje wszczepienia implantow
samorozprezajacych, ktore utrzymaja prawidtowe cisnienie w gldéwce dziecka. Zabiegi te
nie sg refundowane przez NFZ, wigc pomagamy.

- U 7-letniego Michatka zdiagnozowano guza trzustki! Jest to niespotykany nowotwor u
dzieci. Tomograf, biopsja wykazaty miegsak, rak bardzo ztosliwy, jeszcze gorszy typ.
Michas$ jest po rozlegtej okaleczajacej operacji. Skonczyt chemie, czeka go radioterapia,
ktorej rodzice bardzo si¢ boja ze wzgledu na skutki uboczne. Pomagamy w leczeniu
maluszka aby pokonat tg straszng chorobe 1 wygrat walke o swoje zycie

- Rafat urodzit si¢ z uszkodzeniem CUN-rdzenia krggowego i padaczka. Porusza si¢ na
wozku. Wie, ze nigdy nie wstanie i nie bedzie chodzit. U jego brata — Mateusza wykryto
ostra biataczke limfoblastyczng 1 guz $rodpiersia. Szpital stal si¢ jego domem, gdzie
przechodzi kolejne cykle chemioterapii. Pomagamy w leczeniu, aby go ratowac.

- Coérka pana Kazimierza zmarta na nowotwor trzustki . On zaopiekowat si¢ jej dzieémi.
Niestety niedlugo potem rak trzustki zaatakowal réwniez jego. PomogliSmy przez
nierefundowang operacj¢ Nanoknife, aby ratowac pana Kazimierza.

- Na badaniach prenatalnych w 12 tygodniu cigzy lekarz zauwazyt, ze dziecko ma powazna
wade serduszka, ktora bedzie na pewno wymagata skomplikowanej ratujacej zycie.
Nadzieja aby Weronisia przezyta stala si¢ operacja u profesora Edwarda Malca w Miinster.
Operacja jest bardzo kosztowna, wiec pomagamy aby uratowa¢ Weronisig.




- U Eli zdiagnozowano przewleklg biataczke limfocytowg — chloniak. Rozpoczeta si¢ walka
o zycie. Przeszta VI linii leczenia, a kazda linia sktada si¢ z VI-VIII cykli chemioterapii.
Niestety badania potwierdzily, ze choroba post¢puje. Jedynym ratunkiem dla jej zycia jest
lek, ktory nie jest w Polsce refundowany i1 ogromnie kosztowny. Pomagamy, aby ratowac
jej zycie.

- Dziecinstwo 5-letniej Nataszy zmienito si¢ w walke o zycie, bo lekarze wykryli ztosliwy

guz nerki o wielkio$ci az 17 cm. Chemioterapie, operacje, leczenie szpitalne zadaly dziecku
duzo cierpienia. Pomagamy w tej walce, aby ratowa¢ dziewczynke.

- Pomagamy w walce z biataczka limfoblastyczng, aby ratowa¢ malutka Gabrysie.

- Zycie malej Wikrorii stalo si¢ zagrozone, gdy wykryto u niej bardzo grozny nowotwor —
mig¢sak Ewinga. Pomagam, aby jg uratowaé

- Jan choruje na samoistne widknienie ptuc. Jest to choroba postgpujaca i prowadzaca do
$mierci w strasznych me¢czarniach srednio w przeciaggu pigciu lat. Choroba degraduje pluca
1 kiedy ich juz pozostaje bardzo mato to cztowiek zaczyna si¢ dusi¢ i1 puchnie cale ciato,
serce jest niewydolne, nie mozna moéwié, bo kazda proba zaczerpnigcia powietrza konczy
si¢ atakiem duszno$ci, ktory wydaje si¢ by¢ ostatnim. Tlenoterapia nie pomaga, bo pluca
znikaja. To powolne umieranie w strasznych konwulsjach. Pomagamy, bo ratunkiem jest
operacja podania komorek macierzystych, ktéora odbudowuje pecherzyki plucne i moze
przedtuzy¢ zycie o jeszcze wiele lat.

- Pomagamy Lence, u ktorej miata roczek zdiagnozowano u niej asymetri¢ konczyn dolnych
oraz nowotwor ztosliwy — nerczak zarodkowy, guz Wilmsa. Konieczna byla chemioterapia
oraz operacyjne usunig¢cie guza wraz z cata nerka. W zwigzku z podejrzeniem potowiczego
przerostu ciata, a wraz z tym ze zwigkszonym prawdopodobienstwem zachorowania na
nowotwory Lenka bardzo potrzebuje pomocy w leczeniu i rehabilitacji.

- Pomagamy Pawlowi ma 34 lata, Zong¢ 1 9-letniego synka Antosia, ale jego zycie zostato
zagrozone przez raka moézgu -— gwiazdziaka rozlanego II stopnia ztosliwosci,
nieoperacyjnego. Jedyng nadziejq stala si¢ chemioterapia w klinice w Niemczech.

U 2-letniego Maksia wykryto ztosliwy nowotwodr oczka — siatkowczak. Pomagamy w jego
leczeniu.

- Pomagamy w leczeniu 15-letniego Adasia, u ktorego wykryto rak weztéw chtonnych —
chloniak.

- Bartu$ urodzit si¢ z hipotonig gatki ocznej i wrodzong jaskrg. Na lewe oczko nic nie widzi.
Ma tez wrodzong za¢mg¢ 1 woloocze czyli powigkszenie wymiaré6w prawej gatki ocznej
spowodowane zwigkszeniem cisnienia wewnatrzgatkowego. Czekaja go operacje i leczenie,
wiec pomagamy.

- Pomagamy w leczeniu malutkiej Mai, ktora cudem przezyta, lecz musi nadal o zycie
walczy¢ — cierpi na bardzo rzadkg wade pluc - wrodzony niedobor surfaktuantu . Zostata
zakwalifikowana do przeszczepu ptuc, ale zeby dozy¢ operacji musi mie¢ lek ktory kosztuje
6000 miesiecznie. Optacamy lek, bez ktérego nie moglaby zy¢. Pomagamy tez w kosztach
leczenia w Londynie, gdzie lekarze maja ja uratowac.




- Pomagamy w leczeniu malutkiej Kajuni, ktora cierpi na jeden z najgrozniejszych
nowotworow — nowotwor ztosliwy pnia moézgu - AT/RT, w ktérym dzieci majg okoto 11%
szans na przezycie. Dzigki leczeniu dziewczynka wygrywa walke z rakiem.

- Lukasz jeszcze do niedawna byt oznaka zdrowia, uprawiat sport, podrézowal. Wszystko
skonczyto si¢ w momencie gdy w marcu 2015 zdiagnozowano chorobe uktadu nerwowego
— Stwardnienie Zanikowe Boczne (SLA/ALS), ktore prowadzi do catkowitego paralizu i
ostatecznie $mierci poprzez zatrzymanie pracy migsni oddechowych. Jedyng nadziejg dla
mnie jest przeszczep komorek macierzystych, aby powstrzymaé rozwdj choroby i uratowac
zycie Lukasza.

- Dzigki uzbieranym $rodkom uratowane jest zycie Kacperka, ktory cierpial na nowotwor
oczka — siatkowczak. Grozita mu amputacja oka, a i to moglo nie pomoc, bo zawsze jest
mozliwo$¢ przerzutu do mozgu. Kacperek odbyt kosztowne leczenie chemiotepii arteryjne;j
w klinice w USA u dr Abramsona 1 jest juz zdrowy.

- Pomagamy Krystiankowi, ktory ma zaledwie 5 miesi¢cy. Urodzit si¢ z powazng wada
serduszka — HLHS — co oznacza, ze dzieciagtko ma tylko polowe serca. Bez szybkiej
interwencji kardiochirurgicznej wada ta jest wadg $miertelng. Dziecko umiera przez
niemozno$¢ dostarczenia natlenowanej krwi do organizmu. Krystianek miatl juz jedng
operacje w Polce i to, ze jg przezyt jest cudem, poniewaz jego serduszko stangto az 5 razy.
Aby moc zy¢, musi przejs¢ kolejng operacje, ale lekarze w Polsce si¢ nie podejmuja.
Jednym ratunkiem jest operacja w Niemczech 1 doktora Malca, ktory juz uratowal bardzo
wiele dzieci z takg wada jaka ma Krystianek.

- Pomagamy w leczeniu Maksymiliana, ktéry ma zaledwie pét roczku, ale wiekszos$¢ zycia
spedzit w szpitalu. Jest dzieckiem z polskiej rodziny urodzonym na Ukrainie. Ma wrodzong
wade watroby. Lekarze w Kijowie stwierdzili, ze aby mogt dalej zy¢, potrzebny jest
przeszczep watroby. Problem w tym, ze na Ukrainie nie ma dziecigcego osrodka
transplantacji, a leczenie w Polsce to olbrzymie koszty. W Centrum Zdrowia Dziecka w
Warszawie zrobiono mu badania i lekarze zalecili drogie odzywki, ktorymi Maks jest teraz
karmiony. Rodzicow nie sta¢ na zakup odzywek dla Maksa na kolejne dni, wigc je
kupujemy 1 jesli bedzie konieczne to bedziemy realizowac zbiorke na przeszczep watroby.

- Uratowali$my zycie malenkiej Gabrysi przez zakwalifikowanie jej do operacji u jednego z
najlepszych chirurgéw w Polsce. ZatatwiliSmy transport medyczny 1 przez poprawng
diagnoze i szybkie dziatania jej chore serduszko zostalo na czas zoperowane. Bez tego
malenka by nie przezyta. Zorganizowalismy tez remont, bo rodzice sg bardzo biedni i zyli w
tragicznych warunkach, nieprzystosowanych do przyjecia chorego dziecka. Dzi§ Gabrysia
ros$nie 1 rozwija si¢ prawidtowo.

- Pomagamy malutkiej Oktawii ma zaledwie 2 latka. Od pewnego czasu zaczeta sie¢ skarzy¢
na bol brzuszka, ktory jakby sie powiekszyl. Okazato si¢ ze dziecko ma duzej wielkosSci
guza — cierpi na chorobe¢ nowotworowg — neuroblastome. Domem stat si¢ oddziat onkologii
dziecigcej, gdzie Oktawia jest podtagczona do aparatury i cierpi przez kolejne dawki chemii,
ktore zabierajg jej sity.

- Ratujemy zycie Anety, ktora ma 39 lat, u ktorej RAK, zaatakowal trzustke i dat objawy
dopiero, gdy rozsial si¢ do watroby 1 jajnikow. Ratunkiem stat si¢ zabieg Nano-knife, ktory




nie jest refundowany przez NFZ. Dzi¢ki uzbieranym §rodkom ratujemy zycie Anety, aby 9-
letnia coreczka nie stracita mamy.

- U malutkiego Mikotaja zdiagnozowano zespdt goraczek nawrotowych — najcigzszg 1
najrzadsza postac tej choroby, ktéra zagraza zyciu dziecka. Do najczesciej wystepujacych
objawdw nalezg nawracajace goraczki, przewlekle jalowe zapalenie opon moézgowych i
zapalenie stawow, ktore doprowadzi¢ moga do uposledzenia umystowego, utraty wzroku i
stuchu, padaczki, zwapnien kostnych, a nawet §mierci. Lek ktéry pomaga jest bardzo
kosztowny i nierefundowany, wigc pomagamy, aby ratowac¢ dziecko.

- U 3-letniego Wiktorka stwierdzono Zespot Guillaina Barrego. Poczatkowo pojawit sie
niedowtad konczyn dolnych i gornych, porazenie nerwu twarzowego. Przestawat polykac,
mowi¢ 1 oddycha¢. Ze wzgledu na bardzo cigzka posta¢ choroby wymagatl intubacji i
wentylacji zastgpczej respiratorem oraz zywienia przez zglebnik zotadkowy. Dzigki
leczeniu Wiktorek od 2 miesi¢cy oddycha samodzielnie, siada, obraca si¢ na boki, méwi, je.
Choroba zabiera beztroskie dziecinstwo. Aby zndéw by¢ takim chiopcem jak kiedy$ wymaga
wieloletniej rehabilitacji.

- Pomagamy w leczeniu 3-letniego Danielka, ktory walczy z rakiem krwi - ostrg biataczka.
Kubu§ ma 6 miesigcy i rozpoznano stwardnienie guzowate. W glowie wykryto guzy
podwysciotkowe i kilka korowo-podkorowych, liczne guzy na sercu najwigkszy 2,1x8 mm
(blokuje przeptyw, ktory moze doprowadzi¢ do $Smierci dziecka, dlatego wymaga statych
badan echa serca i rezonansu). Dalekie wyjazdy do szpitali sprawiaja ze jest im bardzo
cigzko. Pomagamy w leczeniu Kubusia.

- Pomagamy w leczeniu Emilki, ktora ma zaledwie 4 miesigce. Z powodu ciezkiej choroby
martwiczego zapalenia jelit jest po czterech operacjach, ma usunietg wigksza czes¢ jelit.
Musi by¢ karmiona przez rurke bezposrednio do zoladka i czeka ja takze kolejna operacja
wydtuzenia jelit. Urodzita si¢ jako wczesniak 1 dlugo walczyla o zycie. Cierpi tez na
retinopati¢ czyli niedowidzenie i musi przej$¢ zabiegi laseroterapii. Sfinansowali$my zakup
sprzetu medycznego, dzigki ktoremu moze by¢ leczona w domu.

- Malenka Lenka urodzila si¢ we wrzesniu 2014r. Stwierdzono u niej wrodzong wade
rozwojowa podudzi i stop oraz szmery w sercu. Lenka ma wrodzone wady obustronne
konczyn dolnych (w prawej konczynie brak kosci piszczelowej) oraz konsko-szpotawym
ustawieniem stop. Konczyna lewa zostata zakwalifikowana do leczenia rekonstrukcyjnego,
rehabilitacji, gipsow, ortez. Niestety nozka prawa zostata zakwalifikowana do amputacji.
Ratunkiem dla Lenki jest leczenie u dr D. Paleya z Florydy, ktory zoperowat juz wiele
dzieci z takag wada jak ma Lenka. Pomagamy w leczeniu Lenki 1 uzbieraniu srodkoéw na
operacje.

- Pomagamy w leczeniu 1 rehabilitacji malutkiej Kingi cierpigcej na chorobg Pompego i
kardiomiopati¢ przerostowa. Bez leczenia i rehabilitacji choroba jest $miertelna dla
niemowlat 1 chorych dzieci. Dziewczynka byla wielokrotnie hospitalizowana, wymaga
specjalistycznej rehabilitacji 1 leczenia, aby uratowaé jej zycie 1 umozliwi¢ sprawnos¢ i
rozw6j. Jej rodzicow nie sta¢ na zapewnienie jej leczenia.

- Pomagamy Rayyankowi, ktory urodzit si¢ z bardzo rzadka wada uktadu kostnego —
brakiem kosci piszczelowej zwanym Tibial Hemimelia — TH. Do tego ma naro$l kostng oraz
stope konsko-szpotawa i nie ma stawu kolanowego. Jego nozka jest zakwalifikowana do




amputacji. Zbierane sg $rodki na operacj¢ u dr Paley’a w USA, dzigki ktérej bedzie mogt
chodzi¢.

- Pomagamy Ewelince i jej mamie, ktore ucieklty po wielkim dramacie przemocy domowe;.
Traumatyczne wydarzenia odcisnely duze pietno na dziecku, ktore jest bardzo chore, cierpi
na Zespdt Dany Walkera z wodoglowiem nadmiarowym, ataksja, spastycznoscig i
padaczka. Najtrudniejsze jest to, ze po ucieczce koszmaru sg bezdomne, wiec pomagamy
aby miaty gdzie mieszkac.

- Pomagamy w leczeniu malutkiej Julci, ktora cierpi na nowotwor — ostrg biataczke
niemowleca, najgorszy typ. Lekarze dali jej 5% szans na przezycie, ale pomimo tego dzigki
leczeniu nowotwor jest w remisji 1 malenka zyje.

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

- U Jerzego zdiagnozowano rak prostaty z przerzutami do wezldw chlonnych. Przeszedt
dhluga radioterapi¢. Po dwoch latach walki lekarze zdecydowali o koniecznos$ci wdrozenia
leczenia chemioterapig. Mimo tego choroba postepowata. Jedynym ratunkiem jego zycia
stat sie lek nierefundowany, ktorego koszt to ok 15000zt. miesigcznie. Pomagamy, aby
ocali¢ jego zycie.

- Pomagamy ojcu ktory ulegt tragicznemu wypadkowi, po ktorym zostat sparalizowany. Ma
3 dzieci. Pomagamy na leczenie aby ,,wrécit do zycia”

- Pomagamy w leczeniu Gabrysi, u ktorej zdiagnozowano nowotwor — neuroblastome w
nadnerczu. Przeprowadzono operacje u wybitnego polskiego chirurga 1 obecnie
dziewczynka jest juz zdrowa.

- Pomagamy w leczeniu Pawetka, ktory cierpi na nowotwor — miesak Ewinga — ztosliwy rak
kosci z przerzutami do ptuc. Maluszkowi grozita amputacja no6zki, a i to nie moglto go nie
uratowac. Dziegki leczeniu ma wstawiong endoproteze i wraca do zdrowia.

- Pomagamy Karolkowi, ktorego zycie jest zagrozone przez okrutny nowotwor —
neurobalstome. Oprocz zajetego nadnercza stwierdzono rozsiany proces nOwotworowy w
brzuszku, klatce piersiowej, z penetracja do kanatu kregowego, uciskiem na rdzen kregowy
w odcinku piersiowym, destrukcja kregu TH6, zajeciem szpiku kostnego oraz licznymi
naciekami w ko$ciach. Trwa walka o jego zycie, pomagamy w leczeniu.

- Pomagamy w leczeniu Dominiki, ktéra cierpi na zto§liwy guz médzgu - medulloblastoma.
PrzettumaczyliSmy dokumentacje i1 kwalifikujemy ja do leczenia zagranicznego -—
protonoterapii.

- Pomagamy w leczeniu malutkiej Laury, ktéra urodzita si¢ ze straszng chorobg — miopatig:
wrodzong dysproporcja widkien mig$sniowych, przestata samodzielnie oddychaé, zostata
zaintubowana 1 do dzi§ oddycha za nig respiratora. Jakby tego bylo mato u malenkiej
dziewczynki zdiagnozowano nowotwor — neuroblastom¢ — czyli drugg najstraszniejsza
chorobg. Staramy si¢ zrobi¢ wszystko aby ratowac jej zycie i zdrowie.




- Pomagamy malutkiej Tosi, ktora ma pottora roczku 1 juz, a rownoczesnie jeszcze chodzi.
Tosia cierpi na Fibrodysplasia ossificans progressiva (FOP), co oznacza, ze stopniowo
poszczegolne migsnie oraz $ciggna puchng i zamieniajg si¢ w tkanke kostng, bezlitosnie
ograniczajac jej ruchy. Cierpi tez duzy bol. Staramy sie pomoc w jej leczeniu, bo choroba
jest grozna, ze za jaki§ czas Tosia moze przesta¢ chodzi¢, siedzie¢, rusza¢ raczkami, az
pozostanie zupelinie sparalizowana.

- Pomagamy Wiktorkowi, u ktérego po urodzeniu doszto do martwiczego zapalenia jelit.
Jego stan byl bardzo cig¢zki, jest zywiony pozajelitowo. Na skutek retinopatii wczesniaczej
nastgpito odklejenie siatkowki w prawym oczku, na ktére niestety nie widzi. Wiktorek jest
skrajnym wcze$niakiem i ma dysplazje oskrzelowo-ptucng, wodoglowie pozapalne.

- Szczepan jest po wypadku samochodowym. Od tego czasu jest w stanie wegetatywnym.
On rozumie, na pewno styszy, czuje, ale jest uwigziony we wilasnym ciele. Jago dalsza
rodzina opiekuje si¢ nim, bo nie ma przy nim rodzicoOw. Szczepan bardzo potrzebuje
rehabilitacji. Kazda dtuzsza przerwa to dla niego ogromny krok w tyt 1 bol przez przykurcze
migs$ni. Szczepan czuje wszystko, czuje kazdy dotyk, czuje bdl , styszy. Czasami lecg mu
lzy. Jest uwigziony we wlasnym ciele i nie moze wypowiedzie¢ stowa.

- Pomagamy mamie — Agnieszce, ktora walczy ze ztosliwym nowotworem piersi od pigciu
lat. W 2011 roku podjeto decyzj¢ o operacji mastektomii — lekarze usungli calg pier§ wraz z
26 weztami chtonnymi. Kolejna diagnoza w 2014 byla chyba jeszcze bardziej bolesna niz ta
pierwsza. Przerzut do watroby 1 ukladu kostnego. Po pigciu latach zmagan, siedmiu
réznych chemioterapiach, kilkunastu naswietleniach, hormonoterapiach, suplementach oraz
usunigciu narzadow rodnych nowotwor nadal postepuje. Zajat obszar w czaszce,
kregostupie, w kosciach miednicy oraz kosci udowej. Trwaja obecnie dodatkowe terapie,
aby ratowac jej zycie.

- Michalinka urodzita si¢ z zespotem wad wrodzonych: wadg serca — hipoplazja tuku aorty,
hipoplazja zastawki dwudzielnej, ubytkiem przegrody migdzykomorowej, rozszczepem
podniebienia i niedorozwojem nézek. Malutka porusza si¢ na wozku inwalidzkim 1 bardzo
potrzebuje pomocy w leczeniu i rehabilitacji.

- Mikotaj choruje na bardzo ci¢zkie atopowe zapalenie skory od 3-go miesigca zycia. Jego
skora jest sucha, czerwona, pokryta ogniskami zapalnymi, natomiast $wigd jest tak
intensywny, ze nie pozwala spa¢ mu od 3 lat. Bl rozdrapanej skory, przynosi dodatkowe
cierpienie, ktore Mikotaj wraz z wiekiem co raz bardziej przezywa. Zdarzaja si¢ napady
histerii 1 autoagresji. Do tej pory zadne leki, masci 1 sterydy nie pomagaty. Jednak teraz
dzigki metodzie tlenoterapii w komorze hiperbarycznej jest ogromna poprawa. Dla mamy
jest to cud tak dtugo wyczekiwany, bo najtrudniej patrze¢ tak straszne cierpienie dziecka.
Koszt terapii jest bardzo wysoki, dlatego pomagamy.

- Gabry$ ma rozpoznang skrajng hipoplazje tetnic ptucnych oraz nadstawkowe zwezenie
aorty. Jego braciszek zmarl po dwoch miesigcach zycia. Przyczyng $mierci byta wlasnie
hipoplazja gatezi ptucnych. Pomagamy w leczeniu, aby ratowaé Gabrysia.

- U Piotra zdiagnozowano SLA czyli Stwardnienie Zanikowe Boczne — jedng ze
straszniejszych chordb, jaka moze dotkna¢ cztowieka. Nerwy chorego przestaja przewodzic¢
impulsy z mézgu do miegsni, co skutkuje ich postepujaca degradacja. Cztowiek stopniowo
przestaje kontrolowa¢ swoje ruchy, przez co nie moze wykonywa¢ nawet najprostszych
czynno$ci. Z czasem przestaje chodzi¢, mowi¢, jes¢, a na koncu oddychaé. Jest to




nieuleczalna choroba. Prognoza — od 2 do 5 lat zycia. Jedynym ratunkiem jest przeszczep
komorek macierzystych. Dzieki naszej pomocy Piotr odbyt leczenie.

- Pomagamy malutkiej Mai, ktora potrzebuje statej opieki z powodu ci¢zkiej choroby serca.
Cierpi tez na bronchomalacj¢ lewego oskrzela oraz jest po przepuklinie przeponowej. Ze
wzgledu na trudnos$ci w oddychaniu Maja miata wykonang tracheostomi¢ 1 w oddychaniu
pomaga jej respirator. Potrzebuje sprzgtu medycznego, leczenia, rehabilitacji. Lekarze
mowia, ze to cud, ze zyje. Jednak to zycie jest caly czas zagrozone, bo moze jej pecknac tata
na przeponie, oskrzele moze zapas¢, na jelitach znéw moga pojawi¢ si¢ zrosty, a ubytek w
sercu powiekszy¢ sie.

- 8-letnia Melania ulegla strasznemu wypadkowi. Lekarze przez miesigc walczyli o jej
zycie. Miala wieloodlamkowe zlamanie ko$ci postawy czaszki 1 uraz mézgu. Byta w
$pigczce przez 3 miesigce. Przeszta rekonstrukcje czaszki , nie chodzi samodzielnie, nie
moéwi, ma niedowtad czterokonczynowy z przewaga strony, ale przypomniata sobie co si¢
stalo. Pomagamy, aby dziewczynka wrécita do zycia sprzed wypadku.

- U Ewy wykryto guz na jelicie grubym i watrobie. Mimo wtasnej choroby musi tez
opickowa¢ si¢ mezem, ktory wyniku guza przysadki moézgowej stat si¢ inwalidg.
Pomagamy, aby ratowac zycie.

- U malego Igorka wykryto guza jadra w IV stopniu zaawansowania. Po przeprowadzeniu
dalszej diagnostyki stwierdzono zmiany w weztach chtonnych okolic nerkowych, talerza
biodrowego oraz widoczng zmiang w okolicy kosci kulszowej. Igorek jest w trakcie
chemioterapii, ma podiaczong droge centralng typu ,,Broviac” przez ktérag ma podawang
silng chemi¢. Pomagamy w jego leczeniu.

- U Konstancji badanie diagnostyczne wykazato guza esicy jelita grubego, a histopatologia
potwierdzita nowotwor zto§liwy. Przeszta silng chemioterapi¢, ale spokoj trwat tylko 3
miesiace. Kontrolny tomograf pokazal Zze guzy w watrobie wrocily. Byto ich pieé. Zaden
chirurg nie podjal si¢ ich usunigcia, bo potozenie zmian jest nieoperacyjne. Jedynym
ratunkiem dla ratowania jej zycia stat si¢ zabieg Nanoknife, ktory dzigki naszej pomocy
odbytla.

- Ewa od urodzenia zmaga si¢ z nieuleczalng chorobg genetyczng - Neurofibromatozg typu
1 zwang rowniez chorobg Recklinghausena lub nerwiakowldkniakowatos$cig. Choroba ta
jest bardzo nieprzewidywalna i1 nigdy nie wiadomo kiedy 1 ktéry narzad zaatakuje. Co roku
dochodzi mi nowa choroba. Stwierdzono mi¢dzy innymi: nadci$nienie ptucne, widknienie
ptuc, mykobakterioze ptuc, przewlekla niewydolno$¢ oddechowa, tachykardie, wodogtowie,
epilepsje, syryngomieli¢, §lepote oka prawego i za¢me¢. Ma problemy z chodzeniem 1
oddychaniem. Koszty leczenia, tlenoterapii, wizyty u specjalistow 1 dojazdy do szpitali sa
bardzo duze, wigc pomagamy. Ewa jest mama 4-letniego syna, ktory jest jej calym §wiatem.
Chce zy¢ dla niego.

- U 2-letniej Alicji wykryto duzy guz w jamie brzusznej. Diagnoza: nowotwor zlosliwy —
Neuroblastoma III stopnia. Lekarze stwierdzili, ze guz ten jest nieoperacyjny 1 Ala zostata
poddana chemioterapii. Po dwoch seriach chemii guz nie zmniejszyt si¢, a lekarze w Polsce
nie chca podja¢ sie zoperowania guza. Zaproponowano dalszg intensywniejszg
chemioterapi¢. Z pomocg przyszta nam niemiecka Klinika dziecigca, ktéra po zapoznaniu




si¢ z dokumentacja medyczng Ali podjeta decyzje, ze jest w stanie usunaé guza, wigc
pomagamy, bo operacja jest bardzo kosztowna.

- Kasi i Marcinowi urodzila si¢ coreczka. Wiasciciel wynajmowanego mieszkania kazat si¢
wyprowadzié¢, bo chcial sprzeda¢ mieszkanie, za pozyczone pienigdze i1 kupili stary dom do
kapitalnego remontu, poniewaz nie mieli gdzie pdj$¢ z 3 miesiecznym dzieckiem. Niestety
dla Marcina padl wyrok: ostra biataczka szpikowa. Dostat 4 dawki chemioterapii , poniewaz
jego typ biataczki jest oporny na leczenie. Mial dosta¢ chemioterapi¢ podtrzymujaca, ale
okazalo si¢, ze musi zaczaé wszystkie cykle chemii od poczatku, bo nastgpit nawrét
choroby. Jest im bardzo cigzko. Pomagamy, aby mieli gdzie mieszka¢ i na leczenie.

- Mariusz jest me¢zem i tatg 2 matych coreczek. Rozpoznano u niego zapalenie trzustki. Bol
mimo lekoéw nie ustawat. Po tygodniu byt juz na OIOM-ie, podlagczony do respiratora,
wprowadzony w $pigczke farmakologiczng. Lekarze walczyli o jego zycie. Miat zanik
migs$ni, nie mogt ruszy¢ rekami, nogami, odlezyna na kos$ci krzyzowej bolata bardzo. W
pewniej chwili serce przestaje bi¢, reanimacja. Nie wybudzit si¢ ze $pigczki. Pomagamy, bo
ratunkiem jest intensywna, wielobodzcowa rehabiitacja, aby miat szanse na powrot do zycia
1 swoich dzieci.

- Filipek urodzit si¢ bez gatek ocznych. To byt dla rodzicow ogromny szok i cios. Aby mogt
si¢ prawidlowo rozwija¢ potrzebuje protez, a takze opieki rehabilitantow, terapeutow i
specjalistow. Protezy sa konieczne, bo zapobiegaja deformacji twarzoczaszki 1 zapewniaja
prawidtowe ci$nienie w oczodole, a to z kolei jest niezbedne do prawidlowego rozwoju
mozgu i psychiki dziecka. Niestety takie zabiegi nie s u nas refundowane, wigc pomagamy.
Filipek ma 3 latka i1 niestety jeszcze nie chodzi, dlatego tez potrzebuje duzo codziennej
rehabilitacji

- Zbigniew ma zong¢ i szeScioro dzieci. Zdiagnozowano u niego raka ztosliwego jelita
grubego. Odbyt chemioterapi¢ i1 operacje. Niestety stomii nie udato si¢ unikng¢. Spokdj nie
trwal dlugo, pojawit si¢ przerzut - guz na watrobie. Aby ratowac jego zycie pomogliSmy
przez nierefundowany zabieg Nanoknife.

- Weronika ktora doznata krwotoku $srodmoézgowego. Przeszta operacje ratujacg zycie.
Rodzice po operacji ustyszeli: usunigcie krwotoku wraz z cz¢$cig mozgu, olbrzymi obrzek
,brak kosci czaszki, stan krytyczny, trzeba czekaé, a szanse sg mate. Doszto tez zapalenie
pluc 1 opon mozgowych, sepsa 1 wstrzas septyczny. Po trzech miesigcach w $pigczce
Weronika zaczyna si¢ wybudzaé, lecz nie ma z nig Swiadomego kontaktu. Lekarze twierdza,
ze to cud, ze zyje. Ratunkiem, aby mogla wroci¢ do sprawnosci jest kosztowna intensywna
rehabilitacja, wigc pomagamy.

- Grazyna zmaga si¢ z nowotworem ztosliwym mozgu (glejak WHO III). Jest po operacii,
ale ze wzgledu na rodzaj i umieszczenie guza jej zycie jest nadal zagrozone. Potrzebuje
pomocy aby zy¢ 1 walczy¢ z choroba.

- Konrad od 12 lat choruje na akromegali¢ (gigantyzm). Niestety pomimo zastosowanego
leczenia choroba postepuje. Kazdego dnia stabnie, ma silne bole glowy, stawow i kosci.
Gruczolak przysadki, ktorego nie udato si¢ w catosci usung¢ z mézgu spowodowat ze kazda
czg$¢ jego ciata uleglta deformacji przez przerost. Ta choroba to nie tylko przerost stop,
olbrzymie dlonie, nos, zdeformowana twarz, ale rowniez przerost organdéw wewngtrznych.
Serce stale si¢ powigksza. Dotychczas powiekszylo swodj rozmiar o 1/3 wielkosci, a w




kazdej chwili moze odmoéwic postuszenstwa, wigc zycie Konrada jest zagrozone. Dwa
miesigce temu Konrad zostat ojcem zdrowego chlopczyka. Znalazt si¢ lek Signifor, ktéry
naprawde pomaga, ale niestety jego koszt to 12 tys. zl. miesigcznie. Pomagamy, aby
ratowa¢ Konrada, aby synek nie stracil tatusia.

- Podczas cigzy blizniaczej nagle zbyt wcze$nie pojawity sie skurcze. Mieszkali wtedy w
Anglii. W szpitalu powiedziano, ze nic si¢ da zrobi¢, bo to za wczesny tydzien cigzy. W
Anglii sg inne procedury odno$nie ratowania zycia wczesniakow 1 nikt nie staratby sie
nawet ratowac dzieci. Mama chtopcoéw podjeta ryzyko, aby polecie¢ do szpitala do Polski,
gdzie mogli je uratowac. Po 7 tygodniach dzieci urodzity si¢. Walczyli o zycie, lekarze
mowili, ze ich stan jest krytyczny. Jednak bliznigta maja nieodwracalne zmiany w mézgu
spowodowane niedotlenieniem w czasie cigzy. Moga by¢ niewidome, ghtuche, nieme, moga
nigdy nie chodzi¢. Igna§ ma problemy z oczami 1 wrodzong wad¢ rozwojowa przegrody
serca. Stefek ma dziecigce porazenie mozgowe. Pomagamy, aby maluszki mogly w
przysztosci same chodzi¢ 1 moéwic.

- Michalek urodzit si¢ przedwczes$nie. Lekarze walczyli o jego zycie. Stwierdzono cechy
encefalopatii niedotleniowo-niedokrwiennej. Potrzebuje rehabilitacji, aby mogl by¢ w
przysztosci sprawnym chlopcem.

- Po 36 latach matzenstwa rak odebral Stefanowi ukochang zong. Niedtugo potem u Stefana
zdiagnozowano guz jelita grubego. Natychmiastowa operacja. Kolejne badania wykazaty,
ze nowotwor dal przerzuty do watroby, ktore sg umiejscowione w okolicach duzych naczyn
krwionosnych, co zdyskwalifikowalo go do zabiegu chirurgicznego. Agresywna
chemioterapia 1 kolejna operacja usunig¢cia czg¢$ci zmian nie rozwigzaly problemu.
Pomoglismy go ratowac, gdyz szansg na zycie stal si¢ nierefundowany zabieg Nanoknife.

- Mama Andrzejka kazdego dnia patrzy jak traci go coraz bardziej. Pozostato im niewiele
czasu. Andrzejek ma 12 lat. Poczatkowo rozwijat si¢ bardzo dobrze, ale 15 maja 2015r
rezonans magnetyczny glowy wskazal podejrzenie guza — chtoniaka. Kilka dni ogromnego
niepokoju 1 morze tez, i ustyszane stowa ,,chyba lepiej by bylo, zeby to byt nowotwor”.
Diagnoza adrenoleukodystrofi sprzezonej z chromosomem X, z towarzyszaca
niewydolno$cig kory nadnerczy, to najgorsze co mogta uslysze¢ mama. Jest to rzadka
choroba genetyczna. Andrzejek stopniowo traci zdolnoSci poznawcze, postepuje
uposledzenie widzenia. Powoli zatraca pami¢¢ o wszystkim, co go otacza, przestaje
rozpoznawaé osoby bliskie, postepuja objawy otepienne. Pojawit si¢ niedowtad,
poczatkowo prawostronny, aktualnie czterokonczynowy. Choroba postepuje szybko.
Andrzejek przestal juz si¢ porusza¢ samodzielnie. Pomagamy aby spowolni¢ rozwoj
choroby, aby Andrzejek zostat z mamg jak najdtuze;.

- U malutkiego Darusia zdiagnozowano nowotwor Neuroblastoma IV stopnia. Po badaniach
okazalo si¢ ze oprocz guza pierwotnego sa rowniez inne ogniska choroby mianowicie w
srodpiersiu, szpiku oraz w kosciach. Pomagamy, aby ratowac jego zycie.

- Pomagamy 7-tygodniowemu Kubusiowi, u ktérego stwierdzono rak — neurobalstoma-
ztosliwy nowotwor nadnercza z przerzutami do watroby. Chemioterapia bardzo ostabia
maluszka 1 potrzebuje on rehabilitacji. Kubu§ ma za sobg: 6 narkoz, wszczepianie portu,
biopsje szpiku, biopsje guza, kilkukrotne przetaczanie krwi, setki badan i tysigce wylanych
tez.




- Tuz po urodzeniu Mateuszka lekarze szukali przyczyn zaburzen w karmieniu 1 wiotkosci.
Mial ptyn w osierdziu 1 doslownie godziny oddzielity go od $mierci.
Jest karmiony przez PEG 1 ma rurke tracheostomijng do oddychania. Jest podiaczony do
respiratora. Choroba, ktora zostala zdiagnozowana to miopatia miotubularna — powoduje
ostabienie migsni biorgcych udzial w oddychaniu. Jest to bardzo rzadka choroba
genetyczna, ktora wystepuje raz na 50 tysiecy urodzen meskich. 80% dzieci z tg chorobg nie
osigga nawet roczku. Najbardziej widocznym problemem s3g zaburzenia ruchowe: rodzice
walczg o podnoszenie i trzymanie gléwki, o mozliwo$¢ siadania. Pomagamy.

- Pomagamy Adriankowi, u ktérego przy narodzinach rozpoznano wrodzong wade
centralnego uktadu nerwowego 1 padaczke lekooporng. Okazato si¢, ze jedyne co moze
pomdc synkowi to systematyczna rehabilitacja psychoruchowa oraz zabiegi botulinowe.
Dziecko dostaje kilkanascie zastrzykow domig¢sniowych Pomagamy, aby Adu$ mial szans¢
na samodzielno$¢.

- U malenkiego Igorka zdiagnozowano cukrzyce insulinozalezng typu 1. Od kiedy
zachorowal jego mama nie przespala zadnej nocy, bo ciggle mierzy cukier, gdyz jego
wahania sg duzym zagrozeniem. Wysoki cukier uszkadza mu wzrok i nerki i powoli
wszystkie organy....niski natomiast uszkadza mozg... ZakupiliSmy bardzo czuja pompg
insulinowa, aby zycie 1 zdrowie Igorka bylo bezpieczne

- Krzysiu ma autyzm atypowy, zaburzenia snu, mastocytoze, wade wymowy, stopki ptasko-
koslawe, zaburzenia uwagi, nadpobudliwo$¢, uposledzenie motoryki matej. Reaguje
poprzez krzyk, ptacz, oraz nasilenie zachowan agresywnych. Siostra Zuzia ma stwierdzong
wade serca (PFO, PDA) i1 przeszta urosepse. Od tamtego momentu wcigz choruje, w
szczegdlnosci na zapalenie gérnych drog oddechowych.

- Pomagamy Mariannie, ktora po operacji dostata udaru. Marianna jest teraz sparalizowana,
jezdzi na wozku. Mieszka samotnie w 16-metrowej kawalerce na trzecim pigtrze w bloku
bez windy 1 bardzo potrzebuje wsparcia. Zbiera na rehabilitacje, leczenie 1 podstawowe
potrzeby zyciowe.

- Pomagamy rodzinie, w ktorej ojciec ulegt $miertelnemu wypadkowi i pani Ewa zostala z 4
dzieci 1 z 5 dzieckiem w 7 miesigcu cigzy. Zaawansowana cukrzyca spowodowata
konieczno§¢ amputacji nogi. ZakupiliSmy protez¢ i pomagamy dzieciom, ktore zyja w
bardzo trudnych warunkach. Najmtodsze dziecko ma niewiadomego pochodzenia zanik
mozgu oraz powigkszong glowe, bo wzrasta mu ilos¢ ptynu rdzeniowo-médzgowego.

- Pomagamy Damianowi, ktory ulegt wypadkowi i zapadl w stan $pigczki mézgowej. Miat
wodoglowie, zatorowos¢ ptucng, ztamania, uszkodzenie mozgu, stluczenie serca, odma
oplucnowa. Miat rurke tracheotomijng i musiat oddycha¢ przez respirator. Obecnie dzigki
leczeniu i rehabilitacji stawia pierwsze samodzielne kroki.

- Gracjanek urodzit si¢ z wrodzong wada serduszka — ubytkiem migdzykomorowym VSD
FOA/ASD. Maluszek ma rozszczep kregostupa ledzwiowego ze wspotistniejacym
wodogtowiem. Dziecigtko wymaga stalej, regularnej. Stwierdzono hipotrofi¢
wewnatrzmaciczng czyli chlopczyk jest znacznie mniejszy od innych noworodkéw. Bardzo
potrzebuje pomocy aby moégt sie rozwijaé. Koszty lekéw sg bardzo wysokie i potrzebna jest
pomoc. Gracjanka wychowuje tylko tata




- Pomagamy Mikotajowi, ktéry ma 3 latka i zdiagnozowano u niego autyzm. Rozwdj
psychomotoryczny dziecka jest op6zniony i zaburzony w obszarze komunikacyjnym,
spotecznym i poznawczym. Nie reaguje na swoje imi¢, nie nawigzuje kontaktu
wzrokowego, nie wykonuje zadnych nawet prostych polecen stownych. Diugotrwata i
kosztowna terapia to jedyna szansa dla Mikotaja aby byt sprawnym chtopcem

- Pomagamy Sebastianowi, ktory ulegt wypadkowi. Ostra szyba rozcieta obie rece, zostaty
rozerwane tg¢tnice zylne, mig$nie oraz nerwy — co w konsekwencji spowodowato niedowtad
obu rak. Lekarze walczyli o jego zycie. Utracil mozliwos¢ postugiwania si¢ rgkoma i we
wszystkich czynnos$ciach stat si¢ zalezny od rodziny. Konieczne sa operacje i rehabilitacja
aby przywrdéci¢ wladze w rekach.

Pomagamy Filipkowi 1 Majce — maluszkom borykajacych si¢ z wieloma chorobami. Filip
ma 6 lat astm¢ oskrzelowa, alergi¢ i inne choroby. Majka ma 4 latka. Cierpi na astme,
padaczke, zaburzenia odpornosci, autyzm atypowy, chorobe serca 1 inne.

- Pomagamy Jarkowi, ktéry ma niedowtad dolnej czesci ciala oraz wzmozone napigcie
miegsni i cierpi silny bol. W kazdej chwili moze straci¢ wladze w konczynach. Jedyna szansg
stala si¢ operacja w Barcelonie. Jego rdzen krggowy jest zbyt cienki 1 bliski pgknieciu.

- Pomagamy Kalince, u ktora cierpi na najgrozniejszy rodzaj cukrzycy — typ 1, w ktore;j
niewyczuwalne wahania cukru sg zagrozeniem zycia i zdrowia. ZakupiliSmy urzadzenie do
cigglego pomiaru cukru we krwi, aby dziecko byto bezpieczne.

- Pola wurodzita si¢ z zespolem Beckwitha-Wiedemanna, ktory charakteryzuje sie
wystepowaniem licznych wad wrodzonych oraz zwiekszong mozliwo$cig zachorowania na
nowotwor. Pola ma przerost potowiczy ciata - nierowne raczki oraz n6zki. Choruje réwniez
na refluks moczowodowy II stopnia. W wieku 6 miesiecy zdiagnozowano u niej raka kory
nadnercza. Przeszla natychmiastowa operacje usunigcia guza.

- Julcia przyszta na Swiat zbyt wcze$nie. Ma problemy z napigciem mig$niowym, jest
opozniona ruchowo. Mimo 18 miesiecy jest dopiero na etapie czworakowania, bardzo
potrzebuje rehabilitacji, aby méc rozwijac si¢ prawidtowo.

- Po narodzinach malutki Filipek walczyt o zycie z urosepsa. Stwierdzono zespot Barttera.
Jest to bardzo rzadka choroba, ktora charakteryzuje si¢ nadmierna utrata potasu przez nerki.
Filipek jest karmiony przez PEG bezposrednio do zotadka, wciagz tez przyjmuje kroplowki.
Jest przygotowywany na przeszczep nerek. Jego choroba jest bardzo trudna 1 wymaga wielu
lekéw, wigc pomagamy.

- Sfinansowali$my operacje¢ malutkiej Asi, ktora urodzita si¢ z rozszczepem podniebienia
Hania urodzita si¢ z bardzo powazna wada nozki - tylozgigciem kosci piszczelowej i
strzalkowe] wraz z przywiedzeniem stopy. Zanim ndzka bedzie mogla by¢ operowana,
dziecko musi przejs¢ dtuga i bolesng rehabilitacjg 1 mie¢ specjalny sprzet ortopedyczny,
wiec pomagamy.

- Pomagamy w leczeniu Kai, ktéra zachorowata gdy miata 2,5 roku. Pojawity si¢ wtedy
krwawienia z jelita. Zdiagnozowano przewlekle wrzodziejagce zapalenie jelit. Podjeto




decyzje o wiaczeniu leczenia niestandardowego, lekami biologicznymi. Niestety terapia nie
zadziatala. Pojawito si¢ zaostrzenie — cigzka posta¢ WZJG. Kaje zakwalifikowano do
specjalnego programu leczenia innym lekiem.

- Bartu$§ urodzit si¢ jako wczesniak 1 stwierdzono moézgowe porazenie dziecigce i
opoznienie rozwoju psychoruchowego. Jedynie co jest w stanie mu pomdc, to ciaggla
rehabilitacja. Mama wychowuje go sama. Pomagamy. Dzigki rehabilitacji robi ogromne
postepy w rozwoju kazdego dnia. Juz zaczal raczkowac. Marzeniem mamy jest, aby Bartus
zaczal chodzi¢ 1 biega¢ jak inne dzieci.

- PomogliSmy bardzo biednej rodzinie mieszkajacej w trudnych warunkach. Prosili o
ziemniaki na zime, zakupiliSmy zywno$¢, opat 1 pomagamy dale;.

- Pomagamy Lilce, ktéra ma 2 latka i chorobe, ktéra sprawia, ze nie rozwija si¢ jak inne
dzieci. Nie chodzi, nie raczkuje, nie siedzi, ma problem z ruchem ragk, nie ma w nich
kontroli, ma problemy z jedzeniem. We wszystkich czynnosciach potrzebuje pomocy 1 nikt
nie wie jaka jest przyczyna choroby. Lilka pilnie potrzebuje wlasciwej diagnozy i leczenia

- Amelka dotkni¢ta zostata okoloporodowym niedotlenieniem, czego skutkiem jest
mozgowe porazenie dziecigce, opdznienie psychoruchowe i obnizone napi¢cie mi¢sni nog.
Przechodzi rozne specjalistyczne badania i konsultacje, rehabilitacje, aby mdc rozwijaé si¢
jak inne dzieci.

- ZakupiliSmy sprzet medyczny dla Natalii, ktora od dnia narodzin walczyla o zycie.
Stwierdzono modzgowe porazenie dzieciece, maloglowie i padaczke. Przeszta zabieg
zalozenia PEG-a 1 jest karmiona rurkg do zotadka. Jest dzieckiem lezacym, nie siedzi
samodzielnie, nie chodzi, nie moéwi, wymaga catodobowej opieki.

- Kinga miata nie przezy¢ narodzin, jednak mimo tych stow lekarzy dziewczynka urodzita
sie. Byla taka malenka, ze miescita si¢ w dtoni. Zdiagnozowano modzgowe porazenie
dzieciece, niedowlad spastyczny prawostronny, wodoglowie. Jest intensywnie
rehabilitowana, w czym pomagamy, aby miata szans¢ na sprawnos$¢ i samodzielno$¢ jak
inne dzieci.

- Grzegorz jest niepetnosprawny od urodzenia, ma przepukling oponowo-rdzeniowa z
rozszczepem kregostupa i porazeniem konczyn dolnych. Porusza si¢ na wozku inwalidzkim
1 réwniez na wozku mimo swojej choroby gra w koszykowke. Potrzebuje specjalnego
sprzetu aby moc si¢ w ten sposob poruszac.

- Malutka Lenka cudem przezyta narodziny. Dostata 1 pkt w skali Apgar i od tej pory caty
czas walczy o zycie 1 sprawnos¢. Ma zdiagnozowane mozgowe porazenie dziecigce,
padaczke i wade wzroku. Wzmozone napigcie ndg doprowadza da przykurczy, a w
nastepstwie do deformacji stawdw 1 kosci. Dlatego pomogliSmy poprzez kosztowny zabieg
fibrotomii, ktéry uwalnia dzieci z MPD od spastyki. Wtasnie ten zabieg pozwoli Lence
zrobi¢ swoj pierwszy samodzielny krok.

- Pomagamy Tomkowi, ktéry ma 8 lat 1 choruje na cukrzyce typu 1. Niekontrolowane
wahania cukru sg bardzo grozne dla zycia i zdrowia dziecka. Wyposazenie pompy
insulinowej jest bardzo kosztowne, ale to najlepsza droga na wyréwnywanie poziomu cukru
we krwi 1 bezpieczenstwo dziecka.




- Adus$ urodzit w 24 tygodniu cigzy, wazyt tylko 860 gram i1 miescit si¢ na dioni, nie mogt
samodzielnie oddycha¢, wiec umieszczono go w inkubatorze. W ciggu pierwszych miesiecy
zycia przecierpiat wiele: zapalenie phuc, dysplazja oskrzelowo-ptucna, zakazenie
grzybiczne, transfuzje krwi. To, ze Adus zyje, jest cudem. Ma 14 lat, nie méwi, nie chodzi,
nie siedzi samodzielnie, wymaga catodobowej opieki.

- Julia urodzita si¢ z wrodzonymi wadami konczyn dolnych, wada chromosomalng, stopa
konsko-szpotawg. Jest po 5 operacjach ndézek, musi nosi¢ kosztowny gorset 1 wymaga state;j
rehabilitacji, wiec pomagamy.

- U Hani przy urodzeniu stwierdzono: niewydolnos¢ oddechowa, wrodzone zapalenie ptuc,
wade serca oraz wady ukladu pokarmowego i atrezje krtani i tchawicy. Oznacza to, ze
Hania nie bedzie mogta samodzielnie oddychaé, poniewaz ma brak odcinka krtani i
tchawicy.

- Pomagamy w leczeniu blizniaczek, ktore urodzity si¢ z wada serca, stopkami konsko-
szpotawymi, cierpig przez napady padaczki i afazje dziecigca.

- Pomagamy Nadii, ktora urodzita si¢ z zespotem Downa i wadg serca VSD. Jest leczona na
padaczke i ma obnizone napigcie migsniowe. Mama wychowuje ja sama i potrzebne sg
srodki na leczenie, rehabilitacjg, sprzet medyczny.

- Ja$ ma zaledwie kilka miesiecy i zmaga si¢ z cigzkimi chorobami - wodoglowie wrodzone,
wzmozone napie¢cie migsniowe, napady padaczkowe, niedorozwdj nerwu wzrokowego. Jas
wymaga cigglej rehabilitacji, aby mogl w przysztosci siedzie¢ i chodzi¢.

- U Weroniki zdiagnozowano stopy ptasko-koslawe ze skroceniem mig$nia tydki konieczna
byla jest operacja obu nozek. Dzigki pomocy Weronika jest po operacji 1 poprzez
rehabilitacje zbliza si¢ do pelnej sprawnosci.

- Adam przyszedl na $wiat jako wczesniak 1 dlugo walczyt o zycie. W wieku 2 lat
postawiono diagnoze - Zespot Aspergera. Mimo ogromnych przeciwnosci losu Adam
poszedt na studia 1 pomaga dzieciom niezdolnym do samodzielnej egzystencji. Potrzebuje
pomocy w leczeniu i zmaga si¢ z bardzo trudng sytuacjg materialna.

- Pomagamy dwom braciom, z ktérych starszy choruje na zespot genetyczny - aberracje
chromosomowa, epilepsje¢, Zespot Tourette’a, niedobor masy ciala i wzrostu, a mlodszy na
MIZS (Mtodziencze Idiopatyczne Zapalenie Stawow). Choroba zaj¢ta stawy kolanowe i
biodrowe, co powoduje przykurcze w tych stawach i1 ograniczenie sprawnos$ci ruchowe;.
Koszty leczenia przewyzszajag mozliwosci mamy chtopcow, ktéra wychowuje ich sama.

- Janusz jest ojcem trojki chtopcow. W zabawie z dzie¢mi w wodzie zanurkowat 1 uderzyt w
co$ glowa. Po wielogodzinnej operacji okazalo si¢, ze ma uszkodzony kregostup, rece
bezwladne, a nogi sparalizowane. Ratunkiem jest intensywna rehabilitacja, aby Janusz mogh
chodzi¢ i wroci¢ do sprawnosci.

- Adas$ urodzit si¢ z przepukling oponowo-rdzeniowa. Ratowano jego zycie, wszczepiono
zastawke w mozgu. Setki dni spedzonych w szpitalach, tysigce godzin w poczekaniach 1
dziesigtki tysiecy godzin rehabilitacji. Ogrom trudu i pracy, ogrom cierpienia, bolu i




strachu. Ada$ jest dzieckiem chodzacym. Jednak pomimo 5 juz operacji potrzebna jest
jeszcze jedna, bardzo skomplikowana. Bez niej Adas bezpowrotnie przykuty bytoby do
wozka 1 caty wlozony w leczenie trud by przepadl. W ramach NFZ na operacj¢ musiatby
czeka¢ 9 lat, co oznaczaloby postepujace deformacje stawow, kregostupa, zanik migséni 1
trudno gojace odlezyny, ktére juz kilkakrotnie wymagaty interwencji chirurgicznej z
rekonstrukcjg. Dlatego dzieki pomocy Adas odbyt operacje prywatnie i obecnie uczy si¢
chodzi¢.

- U pana Stanistawa ojca dwoch corek 1 syna zdiagnozowano nowotwor wneki watroby
nieoperacyjny. Jedynym ratunkiem jego zycia stal si¢ zabieg Nanoknife, ktory si¢ odbyt
dzieki naszej pomocy.

- Pomagamy Mai choruj¢ na rzadka wadg¢ genetyczna — monosomia 1p36 oraz ma wade
serduszka — kardiomiopati¢ rozstrzeniowg. Nie chodzi, nie moéwi, potrzebuje ciaglej
rehabilitacji, zaje¢ z logopeda, psychologiem, aby by¢ jak najbardziej sprawnag
dziewczynka.

- Dominik cierpi na zespot Downa i cigzka wade serduszka. Przeszedl operacje, przez ktore
cudem przezyt. Mimo uptywu lat Dominik nie mowi. Bardzo potrzebuje pomocy poprzez
leczenie 1 rehabilitacje, aby mogt by¢ jak najbardziej sprawnym chiopcem.

- Martusia ma 3 latka. Choruje na zespdt Retta- jest to cigzkie, postgpujace schorzenie
powodujace niepelnosprawnos$¢ fizyczng oraz uposledzenie umystowe. Wystepuje tez
padaczka. Martusia przez chorobe¢ cofa si¢ w rozwoju. Przestala mowi¢. Ratunkiem jest
intensywna rehabilitacja, ktora zatrzymuje chorobe. Dzigki temu dziewczynka stoi przy
pomocy drugiej osoby i stara si¢ stawiac¢ pierwszy kroczek.

- U Wojtusia zdiagnozowany zostal naczyniak moézgu. Wykonano operacje, ale doszto do
niedowladu potowicznego prawostronnego. Aby wrdci¢ do sprawnosci, widzenia 1
mowienia potrzebuje intensywnej rehabilitacji, w czym pomagamy.

- Pomogli$my dwom dziewczynkom wychowywanym przez samotng mamg¢. Anna cierpi na
mozgowe porazenie dzieciece, pecherz neurogenny, duzg wade wzroku i1 schizofrenig. Jest
po prébie samobdjczej, ktorg z trudem przezyta. Druga dziewczynka cierpi na astme i
toczen, chorobe hashimoto i wiele innych. Jest po usunieciu guza zotadka. Zyty w bardzo
trudnych warunkach w 10 m kwadratowych, gdzie panowat grzyb 1 wilgo¢ wywotujacy
kolejne choroby. Dzigki pomocy otrzymaly mieszkanie socjalne ktore udato si¢
wyremontowac, aby mogly w nim mieszkac.

- Niedlugo po urodzeniu Hania zacz¢ta mie¢ bezdechy, przez przepukling, ktérej nikt nie
wykryl, a zagrazata jej zyciu. Odbyta operacje, ale niestety wykryto cigzka chorobe - zespot
genetyczny zwany Schinzel — Giedion. Wigkszo$¢ dzieci umiera przed ukonczeniem
drugiego roku zycia z powodu infekcji lub niewydolno$ci oddechowej. Pozostate s3
znacznie lub gleboko opoznione w rozwoju psychoruchowym. Hania nigdy nie bedzie
samodzielnie chodzita ani siedziala. U tych dzieci czg$ciej wystepuja nowotwory
zarodkowe. Ma padaczke lekooporng, a kazdy atak uszkadza mézg. Ma wzmozone napigcie
mig$niowe, co powoduje przykurcze w konczynach, dlatego wymaga nieustannej
rehabilitacji, sprzgtu medycznego i leczenia, w czym pomagamy.




- Staramy si¢ ratowa¢ Kacperka, u ktorego zdiagnozowano guza mozgu. Przechodzi
chemioterapie 1 wyjechal tez do Niemiec na badania w kierunku leczenia
immunologicznego.

- Juz w pierwszej dobie zycia Mai pojawity si¢ komplikacje. Podczas karmienia dziecko
zaczelo sinie¢, zabrano ja na badania i1 stawiano kolejne diagnozy: hipoplazja nerek,
wrodzona wada serca, niedostuch, krétkowzroczno$¢, zespot wad genetycznych. Minglo 2,5
roku 1 dziewczynka nadal nie mowi 1 nie siedzi samodzielnie. Ma opo6zniony rozwoj
psychoruchowy oceniony przez neurologa na stopien czteromiesi¢cznego dziecka z
podejrzeniem dziecigcego porazenia moézgowego.

- Tomek urodzit si¢ jako skrajny wczesniak z powiklaniami wczes$niactwa w postaci:
krwawienia do OUN, retinopatia, dysplazja oskrzelowo-ptucng, martwiczym zapaleniem
jelit. Miat zabieg wytonienia stomii. Jest tleno-zalezny, karmiony przez sond¢. ZakupiliSmy
sprzet medyczny, aby pomoc w jego leczeniu.

- Kevin urodzit si¢ z powazng wada uktadu moczowego i przeszedt operacje w pierwszej
dobie zycia. Musi by¢ cewnikowany i czekaja go kolejne operacje. Kevin znosit od chwili
urodzenia bardzo duzo bdlu, czgsto przez swoje schorzenie ma rozmaite infekcje, ktorych
leczenie jest znacznie dtuzsze 1 bardziej skomplikowane niz u zdrowych dzieci. Mama
Kevina sama wychowuje synka, nie ma oparcia w rodzinie. Pomagamy w jego leczeniu.

- U 17-letniej Pauliny zdiagnozowano stwardnienie rozsiane. Pojawit si¢ zanik czucia
prawej strony ciata, niedowtad. Potrzebuje kosztownego leku i rehabilitacji oraz sprzetu
medycznego, aby powstrzymac rozwoj choroby.

- Ela przeszta operacje¢ usunigcia guza mozgu, ale nie udato si¢ usuna¢ go w catosci. Wynik
biopsji: glejak wielopostaciowy 4 stopnia czyli nowotwoér ztosliwy moézgu, ktory ma
najgorsze rokowania. Przechodzi radioterapi¢ oraz chemioterapia.

- Oliwierek urodzit si¢ z zespolem Beckwitha-Wiedemanna — rzadkim, genetycznie
uwarunkowanym zespotem wad wrodzonych charakteryzujacym si¢ przerostem
potowicznym ciata, przepukling pepowinowa, nadmiernym wzrostem oraz hipoglikemia.
BWS nalezy do zespotow zwigkszone] predyspozycji do nowotworow. Zakupilismy dla
niego sprzet medyczny, aby pomdc mu chodzi€.

- Maciu$ urodzit si¢ z wada stopy konsko-szpotawej. Poczatkowo leczono go przez
stosowanie gipsowych opatrunkow oraz naci¢cia $ciggna Achillesa, a nast¢pnie stosowano
szyny derotacyjne. Takie leczenie trwato do 12 m.z. Macka, jednakze jego wada okazata
si¢ zbyt duza, aby moglo obej$¢ si¢ bez leczenia operacyjnego. Maciu$ bardzo cierpial, ale
bylo to konieczne, bo nieleczone wady stop konsko-szpotawych prowadza do catkowitego
kalectwa. Ratunkiem stata si¢ operacja, ktorg odbyt Macius$ dzigki naszej pomocy.

- Pomagamy Olusiowi, ktéry choruje na cukrzyce typu 1. Niekontrolowane wahania cukru
we krwi stanowi zagrozenie dla zdrowia i zycia dziecka. Leczenie oraz zakup sytemu
monitorowania glikemii to bardzo duzy miesigczny koszt, jednak jest to konieczne, aby
zapewni¢ mu bezpieczenstwo.

- Mateuszek urodzit si¢ z wrodzong wada: stopy konsko-szpotawe. Od pierwszych tygodni
zycia zaczeto si¢ jego leczenie. Jest po kilku operacjach i czekaja go kolejne. Pomagamy w
leczeniu 1 zakupie sprzetu ortopedycznego, aby mégt chodzi¢ jak inne dzieci.




- Pomagamy w leczeniu Mikotaja, u ktorego zdiagnozowano u niego zespot Arnolda Chiari
— migdatki moézdzku weciskaja si¢ w ujScie kanatu rdzeniowego. Wykonano operacje
ratujaca zycie, po ktorej lekarz powiedziat, ze mézdzek byt tak mocno wcisniety, ze bez niej
syn przezytby tylko 8 miesigcy.

- Kiedy Dominik przyszedl na $§wiat nie ptakat, zaczal si¢ dusi¢. Mama modlita si¢ o kazdy
jego oddech. Okazalo si¢, ze Dominik urodzit si¢ z szeregiem wad wrodzonych, takich jak:
hipoplazja robaka moézdzku, dysgenezja cialta modzelowatego, niedostuch obustronny,
odwrocony tuk aorty, zaburzenie potykania oraz porazenie nerwu twarzowego. Dominik
musi mie¢ zatozonego PEG-a. Bedzie potrzebowat protezy stuchu. Pomagamy, bo jego
leczenie 1 rehabilitacja sg bardzo kosztowane, a to jedyna droga aby byt sprawnym
chtopcem.

- Pomagamy 5-letniemu Tomkowi, u ktérego zdiagnozowano cukrzyce 1 typu oraz celiakie.
Cukrzyca 1 typu jest bardzo grozna przez niekontrolowane wahania cukru. Moze prowadzi¢
do kwasicy ketonowej i1 zagrozenia zycia. Tomek potrzebuje specjalnego sprzgtu dla
diabetykow, w tym pompy insulinowej wspdlpracujacej z systemem cigglego pomiaru
glikemii dzieki czemu jego zycie bedzie bezpieczne.

- Pomagamy Lence, ktéra urodzita si¢ z niezwykle rzadka chorobg Hirschsprunga. Juz w
trzeciej dobie zycia przeszta skomplikowang operacje. Kazdy jej dzien to walka o normalne
zycie. Ma chirurgicznie wyloniong stomi¢. Choroba Hirschsprunga to uwarunkowane
genetycznie schorzenie uposledzajace podstawowe funkcje zyciowe (trawienie pokarméw,
wydalanie). Choroba Lenki wymaga wigc dtugotrwatego i skomplikowanego leczenia oraz
kolejnych operac;ji.

- U Iwony stwierdzono chorob¢ Wilsona (problemy z mowa, z chodzeniem, ruchy
mimowolne ciata). Nie moze zapanowa¢ nad swoim ciatem ani wykonywac¢ codziennych
czynnosci typu jedzenie, kapiel, czesanie si¢, ubieranie. Pomagamy w jej leczeniu.

- Pomagamy w leczeniu mamy i jej synka Kubusia. U chlopczyka zdiagnozowano Zespot
Aspergera — cato$ciowe zaburzenie rozwoju mieszczace si¢ w spektrum autyzmu. Mama
Kuby choruje na Stwardnienie Rozsiane (SM), ktére powoduje zmiany w ukladzie
nerwowym, uszkadzajac ostonki nerwow, wskutek czego zaburzeniu ulega funkcjonowanie
praktycznie wszystkich narzadow.

- Pomagamy malutkiemu Fabiankowi, u ktorego wykryto zanik migs$ni. Z kazdym rokiem
choroba bedzie postepowac 1 dopdki nie znajdzie si¢ na to lekarstwo dziecko w wieku 10-13
lat sigdzie na wozku. Maksymalny wiek zycia dzieci z ta chorobg to 28 lat. Dzigki leczeniu i
rehabilitacji proces rozwoju choroby jest spowolniany.

- Eleni urodzita si¢ w 24 tygodniu cigzy. Wazyla zaledwie 530 gram. Z powodu tak
wczesnego porodu dotkneto ja wiele chorob tj.: encefalopatia, mozgowe porazenie
dzieciece, dysplazja oskrzelowo-plucna, retinopatia wcze$niacza, obustronny ciezki
niedostuch, opdznienie rozwoju psychoruchowego, stabe napigcie migsniowe. Wymaga
specjalistycznej rehabilitacji w warunkach domowych. Wszystko to jest bardzo kosztowne,
dlatego pomagamy.




- U Jadwigi zdiagnozowano raka trzustki. Trwajace blisko rok leczenie onkologiczne
ostabito organizm tak mocno, ze lekarze zadecydowali o jego przerwaniu. Rok pdzniej
zastosowano CyberKnife — radioterapia laserowa, ale i ona nie przyniosta rezultatow.
Ratunkiem stala si¢ nierefundowana operacja NanoKnife.

- Pawel spadt z wysokosci. Diagnoza - wyrok — porazenie czterokonczynowe — bezwtadne
r¢gce 1 nogi. Wykonano zabieg operacyjny. Zrobiono tez tracheotomi¢ i podiagczono do
respiratora, ktory pomaga mu w oddychaniu. Nadal jest dzieckiem lezagcym, nie ma czucia
w nogach 1 rekach. Jedyna nadzieja w przeszczepie komoérek macierzystych. Terapia jest
kosztowna i1 nie jest refundowana, wigc pomagamy i Pawel przechodzi kolejne cykle
leczenia.

- U 2-letniej Bianki lekarze postawili mi diagnozg ostrej biataczki limfoblastycznej .
Pomagamy w jej leczeniu, aby ratowac¢ dziecko.

- U malutkiego Maksia juz w pierwszej dobie zycia wystapily napady padaczkowe. Tysigce
badan, dhugie pobyty w szpitalu, codzienna rehabilitacja. Lekarze postawili diagnoze -
padaczka lekooporna. Rozwo6j psychoruchowy Maksia jest znaczaco opdzniony, ale leczenie
1 rehabilitacja przynoszg efekty 1 Maksiu stara si¢ dogoni¢ swoich rowiesnikdw i postawic
pierwsze kroczki.

- Danielek cierpi na dziecigce porazenie mozgowe 1 padaczke. Zdiagnozowano tez
dysplazj¢ mi¢sniowa (zwang cichym zabojca chlopcow). Niestety przestat chodzi¢, juz nie
moze utrzymac si¢ na wlasnych nézkach. Nadziejg stata si¢ operacja fibrotomii, ktorg dzigki
nam Danielek odbyt, aby miat szans¢ chodzi¢ i rozwija¢ si¢ jak inne dzieci.

- Nikola urodzita si¢ w 2011 roku jako zdrowa dziewczynka. Niestety okrutny los sprawit,
ze w 2013 roku przeszta opryszczkowe zapalenie mozgu. Od tamtej pory nie potrafi juz
biega¢, mowi¢, a nawet siedzie¢ czy samodzielnie je$¢. Ma niedotlenienie mozgu,
wzmozone napi¢cia migsniowe 1 padaczke. Tylko rehabilitacja 1 leczenie mogg przywrécic
ja do sprawnosci, wigc pomagamy.

- Ela ma 48 lat i dwdjke dzieci. Wykryto nieoperacyjny nowotwor watroby. Aby ratowac jej
zycie pomogliSmy przez nierefundowany zabieg Nanoknife.

- Magda jest mama Igusi 1 Emilki. Pekt tetniak w czesci czotowej ptata mozgu oraz doszto
do krwawienia podpajeczynéwkowego. W skutek powiktan doznata niedowtadu lewe;j
strony ciata oraz zespolu rzekomo-opuszkowego. Ratunkiem jest intensywna rehabilitacja.
Potrzebuje pomocy, aby miata szanse na powrot do zycia sprzed dnia, w ktorym doszio do
tej tragedii.

- Zona Witolda zachorowata na nowotwor ztosliwy - chloniak. Przechodzi chemioterapie i
naswietlania. W grudniu 2015 okazalo si¢, ze Witold tez zachorowat na nowotwor ztosliwy-
chrzestniakomigsak.. W kwietniu 2016 przeszedl operacje, ktora si¢ nie powiodia.
Wyznaczono kolejng operacje, lecz ja odwotano, poniewaz nikt w Polsce nie chce si¢ jej
podjac¢ ze wzgledu na ryzyko powiktan pooperacyjnych. Sg przerzuty . Pomagamy, aby ich
ratowac.

- U Beaty rozpoznano gruczolakoraka trzustki w nieoperacyjnej lokalizacji z przerzutem do
watroby. Jedyne co mogli zaproponowac lekarze, to agresywna chemioterapia, jednak nie




daje ona szans na wygrang z chorobg, a klasyczna chirurgia jest bezradna wobec potozenia
zmiany nowotworowej. Pomoglis§my ratowac zycie Beaty przez zabieg NanoKnife.

- Matgosia ma 11 lat. Zdiagnozowano cukrzycg typu 1, ktora jest duzym zagrozeniem zycia
1 zdrowia przez niekontrolowane wahania poziomu cukru we krwi. Musi czg¢sto mierzy¢
poziom glikemii 1 za kazdym razem podawac insuling. Pomagamy, aby miata sprzet
medyczny, dzigki ktoremu bedzie bezpieczna.

- U Mieczystawy wykryto zmiany w woreczku zétciowym. Wynik histopatologi zabrzmiat
jak wyrok — komorki nowotworowe. Poddano ja operacji usunigcia pozostalosci po
pechcerzyku wraz z czgscig watroby, a potem rozpoczeto si¢ leczenie onkologiczne. 2
miesigce pozniej badanie TK wykazato duzy naciek na otrzewng. Agresywna chemioterapia
trwala 4 miesigce. Szansg na zycie stala si¢ nierefundowana metoda Nanoknife. Dzigki
pomocy Mieczystawa przeszla leczenie dla ratowania jej zycia.

- Anto$ urodzit si¢ w zamartwicy z ci¢zka niewydolno$cig oddechowa, posocznicay,
drgawkami, zaburzeniami rytmu serca, niedokrwistoscia 1 wieloma innymi
nieprawidtowo$ciami. Dostal tylko 3 punkty w skali Apgar. Mimo wielu préb odtaczenia go
od respiratora Anto$§ nie dawat rady sam oddycha¢. Diagnoza na dzien dzisiejszy to: zespot
dziecka wiotkiego oraz przewlekta niewydolno$¢ oddechowa i niedoczynno$¢ tarczycy. Ze
wzgledu na op6zniony rozwo6j ruchowy Anto$ potrzebuje intensywnej rehabilitacji, lekow
oraz $rodkow medycznych takich jak cewniki do odsluzowania z rurki tracheo 1 inne, wiec
pomagamy.

- U Tomusia w wieki 6 lat zdiagnozowano padaczke lekooporng i pogiebiajace si¢ podczas
atakow wyniszczanie mdzgu stopniowo uposledzajace chlopca. Ataki trwaja po ok. 2
godziny. Doszto do uszkodzen funkcji poznawczych, motorycznych co ma bezposredni
wplyw na nauke i funkcjonowanie Tomusia w spoteczenstwie. Pomagaja specjalne terapie.

- U matego Dorianka wykryto limfadenopati¢. Jest na etapie dziecka 10-miesi¢cznego. Ma
wiotkie wigzadta, bardzo staby uktad mig$niowy. Dorianek potrzebuje statej rehabilitacji i
butdéw ortopedycznych, a takze kosztownych wyjazdow do lekarzy.

- Marzenie pgkl w glowie masywny tetniak, Stowa lekarzy: 1% szans na przezycie, mama
nie dozyje do operacji. Oddychata przez rurke tracheotomijng, byta karmiona przez sondg.
Po kilkunastu bardzo ci¢zkich dniach zaczeta jes¢ pierwsze pokarmy 1 stawiaé pierwsze
kroki. Wszyscy okreslali to mianem cudu. Niestety niedtugo potem dostata goraczki z
drgawkami. padta diagnoza: ostre wodogltowie, obrzgk mézgu. Wykonano operacje. Po
badaniach okazalo si¢, ze zostala zarazona bakteriami i uslyszeliSmy, ze ma zapalenie
moézgu 1 opon moézgowych. Nie potrafita nawigza¢ zadnego kontaktu. Dzigki pomocy
Marzena zaczgta od nowa uczy¢ si¢ stawiac pierwsze kroki, jes¢, mowié, poruszac rekami.

- Pomagamy malutkiej Jasmin od urodzenia choruje na stwardnienie guzowate. W
pierwszym miesigcu zycia wykryto mnogie guzy serca oraz zmiany w usg moézgowia. W
czwartym miesigcu zycia wystapity pierwsze napady padaczkowe — rozpoznano padaczke
lekooporng. Stwierdzono opdznienie rozwoju. Jasmin nie mowi, nie komunikuje potrzeb,
przy asekuracji osoby dorostej przejdzie zaledwie 40 metrow.

- Pomagamy w leczeniu Pawtla, ktory ma 29 lat i guza mézgu. Ma zone i 5-letniego synka
Piotrusia. Od 14 lat jest chory na epilepsj¢. Pawet ma do ok. 10 napadow padaczkowych w




ciggu miesigca, bardzo czegsto musi mi udziela¢ pomocy karetka pogotowia. Pomagamy w
jego leczeniu. Nadziejg stala si¢ operacja mozgu.

- U Longiny stwierdzono stwardnienie zanikowe boczne. Jest to choroba nieuleczalna i
bardzo szybko postepujaca, ktéra powoduje zanik migsni. W ciggu trzech lat przestata
mowic, jes¢ 1 walczy z chorobg by mie¢ sprawne rece 1 nogi. Obecnie wazy 40 kg i mam
zatozony PEG do zoladka. Szansg na zatrzymanie choroby jest przeczep komodrek
macierzystych.

- Pomagamy malutkiemu Pawetkowi, u ktérego mama zauwazyla, ze zachowuje si¢ inaczej
niz jego rowiesnicy. Nie chcial kontaktu z Zzadnymi dzie¢mi, zle reagowal na rodzing i
przyjaciot i nie mowil. Zdiagnozowano autyzm. Potrzebna jest bardzo dtuga i trudna droga
leczenia i terapii aby Pawetek zaczat mowic, rozumie¢ i radzi¢ sobie w spoteczenstwie.

- Karol urodzit si¢ z wada wrodzong: przepukling oponowo-rdzeniowa. Zaraz po urodzeniu
przeszedt zabieg operacyjny. Od dziecka jest niepelnosprawny. Porusza si¢ na wozku
inwalidzkim. Czgsto jest hospitalizowany z powodu choroby nerek i od siedmiu lat jest
dializowany. Zakwalifikowano go do przeszczepu nerki, ale od okoto 3 lat ma wielkg 1
bardzo bolesng ran¢ - odlezyng 1 jest to przeciwwskazanie do transplantacji. Odlezyna
bardzo trudno si¢ goi. Chirurg dobrat leki i1 opatrunki na rang, ktére sa bardzo drogie, wigc
pomagamy.

- Bartu$ przez pierwsze miesigce swojego zycia rozwijat si¢ prawidlowo. Majac niewiele
ponad roczek nagle z dnia na dzien, zaczat traci¢ zdobyte juz umiej¢tnosci. Nie potrafit juz
nawigza¢ kontaktu wzrokowego, przestat reagowa¢ na swoje imi¢. Zdiagnozowano autyzm
— to choroba ktora zabiera dziecinstwo 1 pozostawia barier¢ migdzy Swiatem jego a $wiatem
jego najblizszych. Bartu$ nadal nie mowi, stabo reaguje na inne osoby w otoczeniu jakby
ich nie widziat. Ratunkiem sg specjalne terapie, w czym pomagamy.

- Oliwia ma 12 lat. Od urodzenia cierpi na retinopati¢ wcze$niacza. Jest dzieckiem
niedowidzacym. Na jedno oczko widzi ok. 30%, a drugie oczko zanikto. Nosi epiprotezg.
Od dwoch lat jest w Osrodku dla dzieci niewidomych, gdzie uczy si¢ Braila. Zakupili$my
okulary i pomagamy w dalszym leczeniu.

- Lenka choruje na artrogrypoz¢ wrodzong. Schorzenie to zwane jest
sztywnoscig/deformacjg stawdw. Raczki 1 nozki sg przykurczone i dziecko nie moze ich
wyprostowac. Najbardziej pomaga rehabilitacja. Lenka ma 2 latka i nie chodzi. Bardzo
trudno jest jej tez samodzielnie si¢ najes¢, bo nie podniesie raczek zbyt wysoko. Rodzicow
nie sta¢ na koszty leczenia, wigc pomagamy.

- Bartosz 1 Mateusz to dwoje chlopcoOw niepetnosprawnych umystowo w stopniu znacznym.
Mimo, ze sg juz w starszym wieku nadal wymagajg statej opieki. Wymagaja dodatkowych
zaje¢ zakresu logopedii rehabilitacji oraz ciggtych badan medycznych. Pomagamy, aby byli
sprawni i poradzili sobie w zyciu.

- ,,Zespot Downa, ztozona sinicza wada serca: podwdjne odejscie obu pni tetniczych z
prawej komory serca ze zwezeniem podzastawkowym 1 zastawkowym tetnicy ptucnej oraz
ubytkiem przegrody przedsionkowo-komorowej” — taka diagnoz¢ ustyszeli rodzice po
urodzeniu Oliwierka. Walczg o jego serduszko. Pomagamy w lego leczeniu i rehabilitacji.




- W dwudziestym tygodniu cigzy rodzice ustyszeli wyrok : ciezka wada serca. Po porodzie
rozpoczeta si¢ walka, aby coreczka mogta zy¢. W wieku o$miu miesiecy Eliza przeszta
dwie operacje na otwartym serduszku. Po pierwszej operacji spadta saturacja, zostato
przeprowadzone cewnikowanie serca a lekarze powiedzieli, ze trzeba ponownie operowac.
Kolejne uspienie, kolejny strach 1 mys$li czy coreczka przezyje. Przezyta, ale nastgpity
komplikacje. Eliza doznata udaru niedokrwiennego prawej potkuli mézgu, w skutek czego
nastgpit niedowtad lewej strony ciata. Dzigki intensywnej rehabilitacji malenka robi

postepy, wigc pomagamy.

- Kamil ma 14 lat. Jest niepelnosprawny i zdiagnozowano u niego autyzm. Cierpi tez na
padaczke. Bardzo potrzebuje pomocy na terapi¢ i rehabilitacje, aby mogl by¢ jak najbardzie;j
samodzielny. Autyzm to bardzo trudna choroba, ktora zamyka dziecko na Swiat. Mama
wychowuje go sama 1 nie wystarcza srodkéw na zakup lekow 1 optacenie kosztow terapii.

- Joanna ma 22 lata. Od urodzenia choruje na mézgowe porazenie dziecigce. Jej zycie przez
cate dziecinstwo bylo bardzo trudne, bo nie chodzi tak jak inne dzieci. Dopiero w tym roku
pojawita si¢ dla niej nadzieja — operacja, ktoéra jest bardzo kosztowana, wigc pomagamy.

U Wandy zdiagnozowano nieoperacyjny nowotwor trzustki. Aby ratowac jej zycie
pomagamy przez nierefundowany zabieg Nanoknife.

- Natalka ma 2 lata. Od drugiego miesigca zycia cierpi na padaczk¢ z napadami
polimorficznymi. Zdiagnozowano u niej roOwniez autyzm dzieci¢cy i1 cato$ciowe zaburzenia
rozwoju. Nie méwi, nie porusza si¢ samodzielnie. Zaburzenia integracji sensorycznej i
obnizone napi¢cie mi¢sniowe utrudniajg jej pokonywanie barier. Natalka wymaga leczenia,
cigglej rehabilitacji, wigc pomagamy.

- Laura rok temu zachorowatla na cukrzyce typu 1. Aktualnie ma 4 latka. Cukrzyca ta jest
bardzo grozna dla zycia i zdrowia i dziecko musi mie¢ ciggle kontrolowany poziom insuliny
we krwi. Potrzebne sg sensory do pompy insulinowej 1 sSrodki medyczne.

- U Gabrysia tuz po urodzeniu rozpoznano wrodzone wady - Zespot Nagera. Syndrom ten
nalezy do tzw. rzadkich chorob genetycznych. Dotad opisano jedynie sto przypadkow i
Gabrys jest jedynym takim dzieckiem w Polsce. Wymaga pilnej operacji czaszki w zwigzku
z wykryta niedawno kraniosynostozg (wczesne zrastanie szwow czaszkowych). Potrzebuje
tez rehabilitacji ruchowej, operacji z powodu wrodzonej stopy plasko — koslawej, operacji
plastycznych rekonstruujacych uszko itd.

- Dwoch chiopcow z ubogiej rodziny dotknela dystrofia migsniowa Duchenne’a. Jest to
choroba genetyczna prowadzaca do postepujacego zaniku mies$ni. Starszy chtopiec musi juz
korzysta¢ z wobzka inwalidzkiego. Kupujemy pionizator - urzadzenie, ktore pozwoli
dzieciom na stanie i kroczenie i wspomoze wentylacje ptuc . Potrzebna tez jest rehabilitacja
aby spowolni¢ proces choroby.

- U malutkiego Daniela lekarz stwierdzit skurczowy szmer nad sercem. Rozpoznano
kardiomiopati¢ przerostowa. Przeszedt operacje serca, jednak na drugi dzien serce
zatrzymalo si¢, reanimowano go i podiagczono do phlucoserca. Zostal wprowadzony w
$pigczke farmakologiczng. Po kilku tygodniach wybudzono go 1 niestety stwierdzono
niedowlad wiotki czterokonczynowy (Zespdt Guillain Barre). Aby wrocil do sprawnosci
potrzebna jest systematyczna codzienna rehabilitacja.




- Malutka Hanusia wurodzila si¢ z wyrokiem strasznej choroby -—artropogrypozy
charakteryzujacej si¢ deformacjg stawow. U Hani dotyczy to obu raczek 1 deformac;ji
stopek.

- Optacilismy operacje fibrotomii malutkiej Alicji, ktora cierpi na mozgowe porazenie
dziecigce. Dzigki tej operacji dziewczynka begdzie mogta stawia¢ samodzielne kroki bez
bolu i upadkow.

- Pomagamy w leczeniu Woijtusia, ktory przyszedt na Swiat z jedna z najciezszych
sinicznych wad wrodzonych serca — HLHS (niedorozwdj lewej czgSci serca) oraz
niedorozwdj tetnic plucnych. Przeszedt juz kilka operacji i czekaja go kolejne. Maluszek
jest podtaczony pod respirator.

- Agusia ma 4,5 roku i cierpi na hiperinsulinizm wrodzony. Choroba jest tak grozna, ze przy
braku kontroli moze to doprowadzi¢ do konwulsji 1 uszkodzenia mézgu 1 Smierci. Malutka
jest ktuta 44 razy na dobe aby sprawdzi¢ poziom glukozy. Mama utrzymuje ja 1 rodzenstwo
z zasitkow, alimentow 1 renty. Pomagamy w zakupie lekow i1 specjalnego sprzg¢tu aby
malutka nie musiala by¢ ktuta tylko aby byta bezpieczna dzigki aparatowi ktéry caly czas
mierzy poziom glukozy i czuwa aby nic si¢ nie stalo.

- Pomagamy Nikoli, ktéra cierpi na bielactwo i przez wieloletnie okrutne upokorzenia ze
strony rowiesnikow probowata popetni¢ samobojstwa. Poniewaz w Polsce lekarze nie daja
jej szans na wyleczenie przettumaczyliSmy dokumentacje medyczng i1 przez kilka miesigcy
szukali§my dla niej szansy na leczenie w zagranicznych klinikach. Wybitna lekarka z
Niemiec podjeta sie leczenia Nikoli i1 dzigki specjalnym lampom i kremom Nikola pokona
chorobeg.

- Pomagamy w leczeniu Franusia, ktory przyszedt na Swiat z wada serduszka - wspolny
pien tetniczy 1 ubytek przegrody migdzykomorowe. Ponad potowa dzieci ze wspolnym
pniem te¢tniczym umiera w pierwszym miesigcu zycia, a okoto 70-85% przed ukonczeniem
pierwszego roku. Trwa walka o zycie maluszka, czekaja go trudne operacje i wieloletnie
leczenie.

- Pomagamy Mikotajowi, ktory przyszedt na $wiat jako weze$niak z niewydolnos$cig nerek,
posocznica, niewydolnosciag oddechowa, wrodzonym zapalenie pluc. Walczyt o zycie. W
swoich pierwszych miesigcach zycia przeszedt 11 operacji. Mikotaj jest dializowany
otrzewnowo, niewydolno$¢ nerek 1 szereg zabiegow operacyjnych sprawity, ze maluszek
jest lezacy, nie siedzi, nie chodzi i potrzebuje ciagtej rehabilitacji.

- Pomagamy Wiktorkowi, u ktorego lekarze przy narodzeniu ustyszeli szmery w serduszku
czyli Zespot Ebsteina i1 kardiomiopatie czyli niescalenie mi¢snia lewej komory. Lekarze
moéwia, ze jesli jego stan si¢ pogorszy to jedynym ratunkiem bedzie przeszczep serca.
Sytuacja jest bardzo trudna, bo mamusia nie moze podja¢ zadnej pracy, gdyz musi caty czas
opiekowac si¢ chorym synkiem.

- Pomagamy Sebastianowi, ktéry ma zaledwie 4 miesigce. Urodzit si¢ z trisomig 21
chromosomu. Aby pomdc mu rozwija¢ si¢ prawidlowo, by¢ samodzielnym i dotrzymywac
kroku swoim zdrowym réwiesnikom pomagamy w kosztownym leczeniu i rehabilitacji.




- U malutkiej Amelki zdiagnozowano Zespdét Retta. Dziewczynka nie potrafi si¢
samodzielnie porusza¢, nie mowi 1 nie moze si¢ tez komunikowa¢. Bardzo potrzebuje
rehabilitacji, aby powstrzymac¢ rozwdj choroby. Potrzebne sg tez ortezy na ndzki, maty do
¢wiczen i sprzet rehabilitacyjny

- Po urodzeniu Gabrysia nie ptakata. 8 minut reanimacji, zastrzyki, rurki, intensywna
terapia. Diagnoza to ciezka zamartwica. Skutkiem ogromnego niedotlenienia
okotoporodowego jest moézgowe porazenie dziecigce, matoglowie 1 padaczka. Gabrysia nie
chodzi, nie siedzi samodzielnie, nie wycigga raczek po zabawki, nie moéwi. Pomagamy,

- Pomagamy Juliuszowi. ktory choruje na zlosliwy rak trzustki. Jest po bardzo powaznej
operacji usuni¢cia woreczka zéiciowego, dwunastnicy 1 czesci trzustki. Jest poddany bardzo
agresywnej radioterapii i chemioterapii. Zona stara si¢ wspomoOc chemie i1 radioterapie
zabiegami, ktore ostabig komorki rakowe na tyle, aby standardowe leczenie zadziatato.

- Danuta ma 59 lat 1 jestem matka dwojki wspaniatych syndw 1 babcig dwdjki cudownych
wnuczat. Zachorowata na nowotwor ztosliwy jelita grubego, jak pdzniej si¢ okazalo z
przerzutami do watroby i pluc. Dzigki szybkiej reakcji lekarzy rozpoczgta intensywnag
terapi¢ na oddziale onkologicznym. Jedynym rozwigzaniem okazata si¢ chemioterapia. Byla
trzykrotnie poddawana zabiegom operacyjnym usuni¢cia guzow na watrobie. Po trzech
latach chemioterapii okazato si¢, ze nowotwor na ten rodzaj leczenia juz nie reaguje. Lekarz
zaproponowal lek ostatniej szansy, ale miesieczna dawka kosztuje od 15 do 23 tysigcy
ztotych, wiec pomagamy

- Tymon przy narodzinach prawie umarl. Rozpoznanie: ci¢zka zamartwica urodzeniowa,
porazenie czterokonczynowe, padaczka. Mimo przerazajaco ztych rokowan przezyt. Nie ma
do dzi$ odruchu ssania, tykania, karmiony jest przez gastrostomi¢. Ma ogromne napigcie
migsniowe raczek i nozek, zmaga si¢ takze z padaczka. Szansag na jego dalszy rozwoj jest
intensywna rehabilitacja oraz bardzo kosztowne terapie, wigc pomagamy.

- Davidek urodzit si¢ jako wczesniak w 30. tygodniu cigzy. Stwierdzono moézgowe
porazenie dziecigce i uszkodzony nerw wzrokowy. Chtopczyk nie chodzi. Nie potrafi
postawi¢ pierwszych krokow przez napigcie migsniowe w ndzkach 1 nie zrobi tego, jezeli
nie przejdzie operacji rhizotomii. Pomagamy, aby mogt przejs¢ operacje.

- Rozalia urodzita si¢ przy niedotlenieniu i zamartwicy urodzeniowej. Z racji niewydolnosci
oddechowej zostata oceniona tylko na 5 punktéw w skali Apgar i jest rehabilitowana od 3
miesigca zycia z uwagi na wzmozone napi¢cie migsniowe. Zdiagnozowano u niej tez
wrodzong zaéme obuoczng. Przeszla kilka zabiegow. Wade¢ wzroku nalezy bada¢ co 3
miesigce i wtedy wymienia¢ tez okulary, co jest bardzo kosztowne. Pomagamy.

- Pomagamy Karolowi, ktory ulegl bardzo powaznemu wypadkowi. Doznal urazu
czaszkowo-moézgowego. Miat krwiak podtwardowkowy, obrzgk modzgu, zlamanie kosci
podstawy czaszki, uraz klatki piersiowej, sttuczenie pluca, itd. Przeszedl kraniotomie¢ i
trepanopunkcje. Ma nast¢pstwa uszkodzenia mézgu pod postacig niedowtadu spastycznego
prawostronnego. Do dnia dzisiejszego nie mowi, nie chodzi, jest uzalezniony od oséb
trzecich. Karol wymaga intensywnej rehabilitacji. Rehabilitacje w ramach NFZ juz
wykorzystal. Pozostaje nam leczenie na koszt prywatny. Koszt miesi¢czny wynosi okoto 20
tysiecy zlotych.




- Maja urodzita si¢ przedwczesnie i dostata tylko 2 punkty w skali Apgar. Byla cata sina,
bez wlasnego oddechu. Ma bardzo cigzkg wade serca — catkowity nieprawidlowy sptyw zyt
plucnych. Przeszla operacj¢ na otwartym sercu. Niestety nadal jest na respiratorze.
Niewydolno$¢ serca spowodowata ogromne spustoszenie w ptucach. Majka nie data rady
sama oddycha¢, ma dysplazje oskrzelowo — ptucng. Podjeto decyzje o tracheostomii. Jest w
domu na respiratorze 1 sondzie, bo nie jest w stanie je$¢ sama i ma sond¢ dozoladkows i
PEGa. Wymaga statej rehabilitacji — jest dzieckiem wiotkim. Pomagamy, aby miata szanse
by¢ sprawng dziewczynka.

- Ola ma cukrzyce typu I, ktora stanowi ogromne zagrozenie przy wahaniach cukru we
krwi. Pompa 1 jej utrzymanie czyli specjalny sprzgt medyczny — sensory to ogromne koszty,
wiec potrzebna jest pomoc. W tej chorobie pomagamy rowniez matej Oliwii, Michatkowi,
Lence i wielu innym dzieciom.

- Aleksander, ma 18 lat. Zdiagnozowano u niego zesztywniajace zapalenie stawow
krzyzowych krggostupa. Jest to choroba genetyczna, nieuleczalna. Jedyng metoda
opoOzniajaca chorobe jest codzienna rehabilitacja i1 leki przeciwbolowe. Ma uposledzenie
umystowe w stopniu umiarkowanym, jest juz po dwdch operacjach stop przywiedzionych,
cierpi na jaskre, krétkowzroczno$¢ z odwarstwieniem siatkowki.

- Franio urodzit si¢ z hipotrofia i matowodziem. Rozpoznano przepukling pachwinowa
prawostronng, niedotlenienie okoloporodowe, wczes$niactwo, wady serca, dysmorfig,
op6zniony rozw0j psychoruchowy. Juz od pierwszych chwil towarzyszy rodzicom lek o
jego zdrowie i zycie. Rozpoczgli takze walke (rehabilitacjg) o jego sprawnos$¢, poniewaz
maluszek ma op6zniony rozwoj psychoruchowy, wzmozone napigcie mi¢sni oraz dysmorfie
twarzy, niedobor masy ciata, szpotawe stopy Pomimo tego ze niedtugo skonczy roczek,
dalej nie siedzi 1 nie raczkuje. Pomagamy, aby mégt kiedy$ samodzielnie chodzi¢ i méwic.

- Pomagamy 5-letniej Ninie, u ktérej stwierdzono guz moézgu. Po operacji stwierdzono, ze
guz w glowce to wysciotczak. Zostata poddana cyklom chemioterapii, pdzniej 31
naswietlan 1 nastepnie kolejne 8 cykli chemii. Niestety rezonans wykazat odrost resztki guza
i lekarz stwierdzit, ze jest potrzebna kolejna operacja. Leczenie jest bardzo trudne.

- Po urodzeniu, gdy Wiktorek miat zaledwie 2,5 miesigca lekarze stwierdzili, ze maluszek
jest niewidomy - ma zniszczone siatkowki w obu oczkach. Dzigki pomocy obecnie
przechodzi kosztowne operacje w Niemczech, aby mogl widziec.

- U malutkiego Franka stwierdzono zespot napiecia migsniowego 1 niedotlenienie
okotoporodowe. Walczy z bardzo silng alergig i zapaleniem skory. Aby mogt si¢ rozwijaé
potrzebuje leczenia i rehabilitacji, dlatego pomagamy.

- Kubus$ urodzit si¢ zbyt szybko z powodu odklejania si¢ tozyska. Jego stan byl bardzo
ciezki, bez oddechu z pojedynczymi uderzeniami serca. Po okolo miesigcu pojawiata si¢
infekcja, posocznica E.coli. Jego najnizsza waga to 890g. Bylo coraz gorzej. U Kubusia
stwierdzono: martwicze =zapalenie jelit, zapalenie drog zoélciowych, cholestaze,
hiperbilirubinemi¢, niedrozno$¢ porazenng jelit, hepatosplenomegali¢, retinopatie,
matoptytkowos¢ oraz niedokrwisto§¢ wczesniacza. Do 19 stycznia byl zywiony
pozajelitowo. Pomagamy w jego leczeniu, na ktore nie sta¢ jego rodzicow, aby maluszek
miat szans¢ na rozwdj jak inne dzieci.




- Ratujemy zycie pana Stanistawa, ktéry ma nieoperacyjny nowotwor trzustki. Jedyna
szansg stal si¢ zabieg Nano-Knife, ktéry jest nierefundowany (koszt ponad 60.000zt).
Dzigki sfinansowanej operacji syn nie straci ojca

- Tomek zachorowat na opryszczkowe zapalenie moézgu. Po kilku miesigcach jego mama
ustyszata najstraszniejsze stowa ,,Pani syn ma glejaka —nowotwor ztosliwy mozgu. Lekarze
zaproponowali tylko leczenie zachowawcze czyli chemioterapia 1 naswietlania, ktore
Tomek wtasnie przechodzi. Przetlumaczyliémy dokumentacj¢ medyczng 1 szukamy pomocy
za granicg, aby uratowac jego zycie.

- Pomagamy Nadii, ktéra urodzita si¢ ze znacznie skroconymi nézkami. W 14 tygodniu
cigzy wzrost kosci udowych zatrzymat si¢. Lekarze w Polsce nie podejmuja si¢ leczenia.
Jedyng szansg jest kosztowna operacja u dr Paley’a w USA. Dzi¢ki pomocy dziewczynka
odbedzie leczenie w Stanach.

- U malutkiej Zosi zdiagnozowano ztozong wade serca: podwojng droge odptywu jednej z
komér, ubytek miedzykomorowy, drozny otwér owalny, zwezenie prawego ujscia
tetniczego, catkowicie nieprawidlowy sptyw zyt ptucnych, duzy niedorozwoj lewej komory
serca oraz niedorozwoj serca z sinica centralng. U jej tatusia zdiagnozowano nowotwor i
Zosia go stracita. Nie przezyt. Zosia odbyta kosztowng operacj¢ u dr Malca w Niemczech 1
czekaja ja kolejne, bo serduszko rosnie i trzeba je caly czas naprawia¢. Wcigé zycie jej
malenkiej coreczki jest zagrozone.

- Adas$ urodzit si¢ bez gatki ocznej. Nie tylko oznacza to zmiang¢ w wygladzie dziecka, ale
realne zagrozenie, bo bez niej wraz ze wzrostem dziecka twarz si¢ deformuje 1 kosci
twarzoczaszki moga uszkodzi¢ mozg! Ada§ potrzebuje najpierw  implantu
samorozprezajacego, ktory utrzyma prawidlowe cisnienie w gltowce dziecka. Takich
operacji wszczepienia implantéw potrzebuje az 8, dopiero wtedy bedzie mozna zatozy¢
protez¢ galki ocznej. Zabiegi te nie sg refundowane, a koszty leczenia bardzo wysokie, wigc
pomagamy.

- Zakupilismy sprzet medyczny dla malutkiego Jedrzeja do leczenia i monitoringu
serduszka. Maluszek urodzit si¢ z wadg serca pod postacig krytycznej stenozy aortalnej

- Dominik urodzit si¢ z obustronng hipodysplazja nerek, przewlekta niewydolnoscia nerek i
stopami konsko-szpotawymi Leki 1 dializy w cz¢$ci przejely prace nerek jednak w
przysztosci, po osiagnigciu ok. 10kg, konieczny bedzie przeszczep nerki. Przez chorobe
stop ma zatozong szyne Denis’a-Brown’a i czeka go rehabilitacja. Przy tej chorobie
Dominik jest skazany na przewlekle leczenie, dializy 1 przeszczepy nerek do konca zycia,
dlatego pomagamy.

- Kubus$ urodzit si¢ z wada serca HLHS- ma tylko potowe serduszka . Maluszek przechodzi
kolejne operacje. ZakupiliSmy niezbedny sprzgt do leczenia 1 monitorowania jego
serduszka. Kubusia czeka kolejna operacja na serduszku i wieloletnie leczenie, dlatego
pomagamy.

- Pomagamy Kubusiowi, ktory urodzit si¢ zbyt wczesnie przez pgkniecie bion ptodowych.
Jego mama walczyta o niego swoim wlasnym zyciem, ktore mogta stracié¢, bo przy porodzie
nastgpily powazne komplikacje. Wazyl zaledwie 650 gram. Nie jest tatwo, sg powiklania




przez seps¢ 1 leczony jest na dysplazje oskrzelowo-ptucna, posocznice, wrodzone zapalenie
phuc, niedokrwisto$¢ 1 problemy neurologiczne. Leczenie Kubusia przy jego wczesniactwie
wiaze si¢ z duzymi kosztami

- Martynka urodzita si¢ z bardzo ztozong wadg serca: Atrezja zastawki ptucnej typu 4,
podaortalny ubytek miedzykomorowy, ubytek migdzyprzedsionkowy. Odbyla kosztowna
operacje u Prof. Malca w Niemczech, aby ratowac jej zycie. Zostaly naprawione 4 z 5 jej
wad serca. Piatej wady niestety nie udato si¢ usungé na state. Jest to zwezajaca si¢ na
rozwidleniu tetnica, ktorg trzeba co jaki§ czas poszerzaé. Bedzie to zawsze wykonywane
podczas cewnikowania serca. Ktorego koszt jest bardzo duzy. Jej serduszko to tykajaca
bomba zegarowa wigc caty czas wymaga pomocy i leczenia.

- Pomagamy Grzesiowi, ktory urodzit si¢ jako wczesniak. Mimo iz ma juz kilkanascie
miesi¢cy jego rozwoj okreslany jest na 6-cio miesieczne niemowlg .Grze$ nie przekreca si¢
z brzuszka na plecy 1 odwrotnie, nie siedzi nie raczkuje po prostu lezy. Ma on
zdiagnozowane dziecigce porazenie mozgowe. Wymaga intensywnej rehabilitacji
Maluszkowi zdiagnozowano zanik nerwu wzrokowego oraz zeza porazennego jedynym
teraz ratunkiem dla jego oczek jest droga bardzo terapia toksyng botulinowg ktorej NFZ nie
refunduje.

- Pomagamy Arkowi, ktory ulegt wypadkowi. Przeszedt 2 operacje mozgu. Na intensywnej
terapii w $pigczce farmakologicznej przebywal 3 miesigce, natomiast na samym oddziale az
6 miesiecy. W skutek wypadku doznat uszkodzenia prawego ptata mézgu. Rozpoczeta
si¢ intensywna rehabilitacja. Na dzien dzisiejszy wskutek kilku operacji i zapalenia phuc
jego organizm jest skrajnie wyczerpany.

- W Lodzi doszto do tragicznego wypadku samochodowego, w ktorym 26-letni Adam, maz
Marleny (23 lata) i tata 5-letniej Agniesi zgingt na miejscu. Marlena byla w drugim
miesigcu cigzy i odniosta powazne obrazenia. Byla reanimowana przez ratownikéw, lecz
lekarzom w szpitalu nie udato si¢ jej uratowa¢ 1 mama Agniesi zmarta. 5-letnia Agnisia
trafita do szpitala. Dziewczynka tak ptakata, ze chce do mamy, ze wyrywata sobie welfrony
i opatrunki. Agniesia jest po operacji twarzowo-szczgkowej, operacji zlamanej kosci
udowej, przeszla zapalenie pluc oraz miata wyciek plynu moézgowo-rdzeniowego.
Pomagamy w jej leczeniu

- Fabianek ma zaledwie roczek i1 juz zdiagnozowano u niego niezwykle ci¢zka chorobe —
zanik miesni czyli dystrofie miesniowa Duchenne’a. Choroba ma charakter postepujacy,
poczatkowo zajmuje miesnie szkieletowe, potem takze migsien sercowy — prowadzac do
kardiomiopatii. Pierwsze objawy obejmuja opdzniony rozwoj ruchowy, kaczkowaty chod 1
ktopoty z bieganiem oraz chodzeniem po schodach. Chorzy przy wstawaniu pomagaja sobie
rgkami. Gdy choroba postgpuje wigkszos¢ chorych nie jest juz w stanie samodzielnie
chodzi¢. Czesto wystepuje niewydolnos¢ oddechowa i krazeniowa. Dlatego tak wazna jest
pomoc dla tego chtopczyka juz teraz, aby zapobiec skutkom tak trudnej choroby.

- Pomagamy Hani, ktora przyszta na Swiat zbyt wczesnie i walczyta o zycie. W matym
serduszku stwierdzono ubytek przegrody miedzykomorowej, wrodzong wadg serca (VSD
mig$niowe). Hani¢ umieszczono w inkubatorze z tlenoterapia ze wzgledu na niewydolnos¢
oddechowg 1 krazeniows, byta podlaczona do respiratora. Przez tak trudng walke o zycie
malenka Hania musi teraz walczyé o swoj rozwdj, ma wzmozone napi¢cie mi¢sniowe i




liczne konsekwencje tych trudnych poczatkow zycia. Wymaga opieki wielu lekarzy, lekéw 1
rehabilitacji NDT-bobath.

- Pomagamy Julii, ktéra choruje na Zespdt Wolfa-Hirschhorna - zespét wad wrodzonych -
bardzo rzadka i nieculeczalna choroba genetyczna. Wickszos¢ dzieci nie dozywa 1 roku
zycia. Dzieki rehabilitacji 1 leczeniu ma juz 3 latka wazy 7 kg, ale jest dzieckiem lezgcym o
bardzo stabym napigciu mig§niowym. W swoim krétkim zyciu Julka przeszta operacje
Sciggniecia za¢my obustronnej, operacje zamknigcia lewego przedsionka serduszka i czgste
napady padaczki. Jest szansa iz przez intensywng terapi¢ wzmocnione mig¢snie pozwola
Juleczce chodzi¢, dlatego pomagamy.

- U Stefanka zdiagnozowang cukrzyce typ I — najgorszy typ. Przez niekontrolowane
wahania cukru we krwi jego zycie jest zagrozone. Aby go ratowaé 1 zapewnid
bezpieczenstwo konieczny stat si¢ zakup pompy insulinowej, ktora monitoruje poziom
cukru we krwi przez caly czas. Stefanek juz teraz jest bezpieczny.

- Pomagamy w leczeniu Lukaszka, ktéry urodzit si¢ z przepukling oponowo rdzeniowg i
nézkami konsko-szpotawymi. W pierwszej dobie zycia zostat poddany operacji przepukliny
1 usunigcia krwiaka. Przez tak trudny poczatek zycia Lukaszek musi by¢ pod statg kontrola
lekarzy 1 odbywac¢ rehabilitacje. tukaszek pomimo tak trudnej operacji przepukliny
oponowo-rdzeniowej rusza né6zkami i ma w nich czucie, co daje bardzo duze szanse na to ze
po operacji stopek bedzie chodzit i1 biegal jak zdrowe dziecko

- Kacper zachorowat na ostra bialaczke limfoblastyczng, rozpoznano tez torbiel lewej
okolicy czotowo-skroniowej i przebyl pilng operacj¢. Na oddziale onkologii dostawal
kolejne dawki chemii i juz bylo coraz lepiej. Rodzice cieszyli si¢, ze wygrali z choroba.
Jednak bylo to tylko zludzenie, a nowotwor zaatakowal ich synka jeszcze silnie;j.
Stwierdzono wznowe raka. Musial odby¢ pilng operacje, bo nie bylo juz czasu na
naswietlania, a szpik byt juz zajety w 50%. Zaczeli kolejng chemioterapi¢ 1 byto naprawde
ciezko. W pewnych momentach mama bata si¢, ze Kacper si¢ podda, ale on mimo takiego
ogromu cierpienia walczyt 1 walczy nadal. Na poczatku wrze$nia musiat przej$¢ kolejna
operacje — teraz na stope, bo pojawila si¢ wspoétistniejgca martwica kosci skokowej i jeszcze
w ty samym miesigcu doszlo wirusowe zapalenie opon moédzgowych oraz pojawita sie
cukrzyca polekowa. To zbyt duzy ogrom cierpienia na tego mtodego chtopca. Sytuacja jest
szczegollnie trudna. Rodzice Kacpra zapozyczyli si¢, aby byty $rodki na leczenie synka, ale
to nie wystarcza, wigc pomagamy.

- Matgosia ma 43 lata, a od kilku zmaga si¢ z nowotworem trzustki. Jest mamag 10-ki dzieci.
Oprocz niezwykle trudnej walki z nowotworem zmagam si¢ tez z przewleklym zespolem
bolowym 1 cukrzyca, ktora obecnie bardzo postgpuje w chorobe zwang ,,stopa cukrzycowg”
z ranami otwartymi. Najtrudniejsze jest jak czlowiek musi wybiera¢ czy kupi¢ leki czy
jedzenie. Jej zycie to ciagly strach o kolejny dzien. Czesto bywato tak, ze nie mieli z czego
przygotowa¢ goracych positkow, byli po kilka dni bez pradu 1 z wieloma innymi
problemami. Dlatego mama postanowita przerwac leczenie nie mogac patrze¢ jak moja
choroba pograza finansowo mojg rodzing do tego stopnia, ze dzieci ktada si¢ spaé bez
kolacji, a rano idg do szkoty bez $niadania. Jak wszystko na §wiecie ma swoja ceng, tak ja
ze ta decyzje przyptacita postgpem choroby, dalszymi ranami w nodze, pogorszeniem
wynikéw badan i spadkiem masy ciata do 36kg oraz bolem, ktoéry chwilami paralizuje ciato
doprowadzajac do krzyku. Dzigki naszej pomocy ma optacone leczenie i zadne z dzieci nie
jest juz glodne.




- Marcelek cierpi na autyzm 1 arytmi¢ serce, jego mama ma niedowtad konczyn dolnych 1
czgsciowy niedowlad konczyn gérnych, zapalenie skérno-mig$niowe, zaniki tkanki tagczne;.
Sa w bardzo trudnej sytuacji. Od kilku lat zycie calej naszej rodziny, skupione jest na tym,
aby Marcelek w przysztosci chociaz po czesci mogt funkcjonowaé samodzielnie. Mamusia
porusza si¢ na wozku lub musi leze¢. Marcelowi 1 jego mamie potrzebne jest leczenie i
intensywna rehabilitacja, wigc pomagamy.

- Piotru$ ma kilkanascie miesiecy 1 cierpi na bardzo rzadka chorobe, ktorej w Polsce nie
stwierdzono. Jest to wrodzona nietolerancja disacharydaz: sacharozy i izomaltazy. Dziecko
wcigz bardzo cierpi na bole brzuszka, ma nieustanne biegunki, czesto zadnymi sposobami
nie daje si¢ przynies¢ mu ulgi, nie $§pi w nocy ani w dzien, zwija si¢ z bolu. Choroba jest
zaliczona do chordb rzadkich. Pomagamy w jego leczeniu 1 trudnej sytuacji rodziny.

- Pomagamy Ksaweremu, ktory urodzit si¢ przedwczesnie i w stanie bardzo ci¢zkim
walczyt o zycie. Byl niewydolny oddechowo 1 kragzeniowo, a ponadto stwierdzono w niego
zottaczke, krwotok dokomorowy 3 stopnia, rozmigkczenie istoty biatej mozgu,
wewnatrzowodniowe zakazenie ptodu, ubytek przegrody miedzyprzedsionkowej. Ustyszec
takie stowa od lekarza o wilasnym dziecku, byly dla nas niewyobrazalnym bolem 1
cierpieniem. W nastepstwie wczesniactwa synek nie rozwija si¢ jak inne dzieci, ma
nadmierne napi¢cie mi¢sniowe. Konieczna jest pomoc w jego leczeniu i rehabilitacji

- Od najmtodszych dni zycie nie szczgdzi cierpien matemu Wojtkowi. Rodzice biologiczni
nie zapewnili mu ciepta domowego ogniska i po dramatycznym czasie pierwszych lat zycia,
w wieku 3 lat trafit dorodziny zastepczej. Gdy Wojtek miat 5 lat, zdiagnozowano u niego
chorobe Perthesa po stronie prawej. Jest to choroba nalezaca do grupy jalowych martwic
kosci, ktora charakteryzuje si¢ obumarciem tkanki kostnej 1 czesciowo chrzgstnej blizszej
nasady kosci udowej z powodu niedokrwienia. Choroba Perthesa objawia si¢ u Wojtka
silnym nieustepujacym bolem biodra. Przebieg choroby Perthesa jest dtugotrwaly, a nie
leczona prowadzi do wczesnych zmian zwyrodnieniowych stawu biodrowego z utratg
mozliwosci samodzielnego chodzenia 1 zyciem z cigglym okrutnie silnym boélem...
Jedynym ratunkiem jest kosztowna operacja w Niemczech. Dzigki uzbieranym $srodkom
Wojtek przejdzie operacje 1 spelni si¢ jego marzenie aby zagra¢ w pitke nozng z
rowiesnikami.

- Po kolejnej operacji lekarze stwierdzili, ze chora watroba Beaty przestaje spetnia¢ swoja
funkcje 1 wpisali Beate na liste 0sob oczekujacych na przeszczep. Juz miato by¢ dobrze. P6t
roku po przeszczepie po licznych badaniach Beata ustyszata co$, czego nikt si¢ nie
spodziewal — przeszczepiong watrobe zaatakowal nowotwoér! Stan Beaty jest na tyle
powazny, ze onkolodzy zakonczyli leczenie kierujagc Beate do poradni leczenia bolu oraz
pod opieke hospicjum domowego. Pomagamy w jej leczeniu i trudnej sytuacji rodziny.

- Julia ma 10 lat. Zdiagnozowano u niej guz modzgu i wykonano operacje, jednak jego
czesci nie udato si¢ usungé 1 masa resztkowa guza zostala w gltowce dziewczynki. Po
operacji Julcia byla w bardzo cigzkim stanie. Przez prawie 3 miesigce nie bylo z nig
zadnego kontaktu. Nie potrafila samodzielnie je$¢ — byla karmiona przez sonde, nie
potrafita tez méwic, ani si¢ poruszaé — wystapito porazenie czterokonczynowe. Julcia nadal
nie potrafi chodzi¢ samodzielnie przez tzw. zespot mozdzkowy. Cierpi tez na spowolnienie
ruchowe, niezbornos$¢ czterokonczynowsa, porazenie nerwu twarzowego i duze problemy z




mowg. Dzigki leczeniu 1 rehabilitacji ma szans¢ na odzyskiwanie sprawno$ci wiec
pomagamy.

- Marysia urodzita si¢ z rozszczepem krggostupa i wodoglowiem. Przebyla bardzo
ryzykowne operacje. Przez tak straszng wadg¢ jest sparalizowana. Ma tez bardzo
powykrecane nézki przez konsko-szpotawo$¢ 1 przykurcze. Konieczna jest pomoc w jej
leczeniu i rehabilitacji i zakupie sprzetu medycznego aby mogta by¢ coraz bardziej sprawna
1 samodzielna.

- Ola ma 6 lat i od urodzenia choruje na dzieci¢ce porazenie moédzgowe, matoglowie i
padaczke oraz cato$ciowe zaburzenie rozwoju. Dzigki intensywnej rehabilitacji ma ogromne
szanse na to aby stac si¢ bardziej sprawna. Ola zaczyna reagowaé na swoje imi¢, Smiac si¢
czy utrzymywac¢ rownowage podczas siedzenia jest to dla wszystkich ogromna rados¢ i
sukces naszego dziecka. Koszt rehabilitacji oraz zaje¢ logopedycznych znacznie przewyzsza
mozliwosci rodziny, wigc pomagamy.

- Alanek cierpi na autyzm 1 zaburzenia sensoryczne, ostabione napiecie mi¢sniowe. Autyzm
jest to bardzo trudna i niezrozumiala przez otoczenie choroba. Dziecko zamyka si¢ w sobie,
jest niedostepne, reaguje placzem i agresja, nie méwi. Dla matki jest to straszny cios bo nie
moze si¢ porozumie¢ z dzieckiem, ktore tak bardzo kocha. Konieczne sg terapie aby
pokonywac tg trudng chorobg i w tym pomagamy.

- Los jest bardzo okrutny dla dwoch matych chiopcow: Marka i Mateusza. Pierwszy cios
jakiego doznali to porzucenie ich przez mame. Po prostu odeszta i zostawita dzieci jak byty
mate. Drugi cios to ciezka choroba, na ktorg cierpig od urodzenia. Jakby tragedii byto mato
ta dwojka chltopcoOw mieszkata w zimnej rozsypujacej si¢ chatupie - w lepiance bez cieplej
wody. Nie majg tez ubikacji. Sg tam 2 male pokoiki 1 kuchnia. Dla chtopcéw jest ciasne
pomieszczenie, w ktorym miejsce jest tylko na to, aby spa¢c. W domu brakuje podiog,
centralnego ogrzewania, pralki. Gotujg na kuchni z blachy. Pomieszczenia sg ciasne, ciemne
1 niskie, §ciany to deski klejone gling, a toaleta jest na polu. Mieszkalo tam 7 osob, z
ktorych az 6 jest niepetnosprawnych. 5 z nich cierpi ma chorobg¢ Fredriecha — bezwtad
rdzeniowo — moézdzkowy — tzw. ataksja. Marek i Mateusz wychowujg si¢ w rodzinie
zastepczej, ktorg stanowia ich dziadkowie. U Marka pogtebia si¢ uposledzenie umystowe,
ataksja chodu, a w ostatnim miesigcu doszty jeszcze niedostuch i niedowidzenie jednego
oka 1 padaczka. Chtopcy musza by¢ rehabilitowani i na pewno czekajg ich liczne operacje,
aby spowolni¢ rozwoj choroby, nie dopusci¢ do bezwladu i1 zwyrodnienia ukiadu
nerwowego. Dzigki uzbieranym S$rodkom rodzina otrzymata domek, w ktérym moga
mieszkac¢ i odbywac leczenie w godnych warunkach.

- Porod ratujacy zycie, glebokie niedotlenienie, wcze$niactwo, transfuzje krwi, respirator,
brak odruchu ssania - gdy urodzita si¢ Wiktoria od razu zabrali j3 mamie, aby ratowac jej
zycie. Malenka przezyla, ale cierpi na mozgowe porazenie dziecigce, cz¢Sciowy zanik
nerwow wzrokowych, matoglowie, dysplazja oskrzelowo-plucna, obnizone napiecie
mig$niowe, wylew II stopnia do mozgu, jaskra posterydowa, ptuca sg mniej wydolne, a
serce przesuni¢te w lewa strone¢ i konieczna bedzie operacja uniesienia klatki piersiowe;j.
Dzi§ Wiktoria ma 5 lat i nie rozwija si¢ tak jak inne dzieci. Przez uszkodzenie nerwéw
wzrokowych niedowidzi. Jest catkowicie zalezna od innych os6b. Nie moéwi i1 nie chodzi,
nigdy nie postawita samodzielnego kroczku, ale dzigki zakupie specjalnego urzadzenia NF-
Walker nauczy si¢ chodzi¢, co do tej pory byto niemozliwe w jej stanie zdrowia.




- Gdy Filip miat kilkanascie miesiecy zachorowal z powodu bardzo niskiej odpornosci.
Diagnoza lekarzy brzmiata: listeriozowe zapalenie opon moézgowo-rdzeniowych i mozgu,
posocznica listeriozowa, ostre wodogtowie, ostra niewydolno$s¢ oddechowa. W stanie
bardzo cigzkim pozostawal w $pigczce przez 6 dni. Po chorobie Filip na niedowtad
potowiczny lewostronny, padaczke 1 korowe uszkodzenie widzenia. W chwili obecnej jego
mozg nie pracuje prawidlowo i1 nikt nie jest w stanie przewidzie¢ w jakim stopniu si¢
zregeneruje. Filip jest dzieckiem lezacym, nie siedzi, nie stoi, nie chodzi. Nie nawigzuje
kontaktu wzrokowego 1 nie wodzi wzrokiem za przedmiotami. Dzig¢ki leczeniu 1
rehabilitacji stan Filipka si¢ poprawia i jest z nim coraz lepszy kontakt.

- Marlena ma bardzo powaznie chory kregostup — zwyrodnienie, uwypuklenia migdzy
kregowe 1 dyskopatie w bardzo zaawansowanym stanie. Silny bol uniemozliwia jej
funkcjonowanie, nogi dr¢twieja 1 Marlenka nie moze si¢ ruszaé. Ratunkiem jest pilna
operacja kregostupa. Czas oczekiwania na operacje na NFZ wynosi az do 5 lat, a w jej
stanie nie mozna bylo czeka¢, z dnia na dzien stan zdrowia dziewczyny si¢ pogarszal.
Dzieki pomocy Marlena juz jest rehabilitowana po operacji.

- Dawidek niedowidzi juz na jedno oko w 95% a na drugie 50% i choroba jest postepujaca i
zagraza catkowitg utratg wzroku dziecka. Jest ona nastepstwem nawracajgcego zapalenia
btony naczyniowej oczu przez idiomatyczne zapalenie stawow, na ktére cierpi Dawid.
Koszty utrzymania obecnego stanu widzenia sg bardzo duze — musi mie¢ specjalne leki i
rehabilitacje, a bez tego by calkowicie stracit wzrok. Przez chorobg jest ograniczony
ruchowo 1 bardzo cierpi z tego powodu. Mama wychowuje synka sama 1 bardzo cig¢zko
pracuje, ale i tak nie wystarcza srodkow na leczenie synka wigc pomagamy.

- Maksymilian ma 8 lat i cierpi na straszng chorobe - stwardnienie rozsiane. Jest skazany na
niesamowitg walke z bdélem i cierpieniem. SM jest przyczyng niepetnosprawnosci i moze
spowodowac, ze osoba nie bedzie mogla si¢ porusza¢ bez wozka inwalidzkiego. Leczenie
jest bardzo trudne i kosztowne. Mamusia wychowuje Maksa sama, gdyz tatu§ Maksia zmart
gdy synek miatl zaledwie 4 latka.

- U Oliwki po narodzinach wystapit zesp6t zaburzen oddychania i1 niewydolnos¢
oddechowa. Wynikiem wcze$niactwa dziecko cierpi na mézgowe porazenie dzieciece. Nie
porusza si¢ samodzielnie, nie chodzi. Wymaga pomocy we wszystkich czynnos$ciach oraz
ma silnie napigcie migsciowe. Jedynym ratunkiem jest intensywna rehabilitacja, wigc
pomagamy. Od urodzenia mama sama wychowuj¢ Oliwke 1 jest im bardzo ci¢zko.

- U malutkiego Szymonka zdiagnozowano rzadka i ci¢zka chorobe — Zespot Dravet. W
wieli trzech miesi¢cy pojawity si¢ pierwsze niepokojace objawy drgawkowe, padaczka o
nieustalonej etiologii oraz znacznie obnizone napig¢cie mig¢sniowe. Pojedyncze incydenty
drgawkowe bardzo szybko, pomimo leczenia farmakologicznego zamienity si¢ w ciezkie
stany napadowe trwajace do 50 minut i konczace si¢ niewydolno$cig oddechowa i
koniecznos$cig ratowania zycia na oddziatach OIOM. Szymonek ma bardzo obnizone
napiecie mi¢sniowe, ktére uniemozliwia chodzenie, porusza si¢ raczkujac. Zdiagnozowano
u niego calosciowe zaburzenia rozwojowe. Konieczna jest pomoc na leczenie i rehabilitacje,
aby Szymonek modgl postawi¢ swoj pierwszy samodzielny kroczek i zacza¢ chodzi¢ i mdc
rozwijac si¢ jak inne dzieci.

- Julia wurodzita si¢ w 37 tygodniu cigzy z przepukling oponowo-rdzeniowg z
wspotistniejgcym wodogltowiem. Ma niedoczynnos$¢ tarczyce, pecherz neurogenny — jest




cewnikowana co 3 godziny. Ma porazone nozki, przykurcze w stawach kolanowych, stopy
konsko-szpotawe. Przeszta juz 4 operacje ndzek. Julka dzigki rehabilitacji sama sieci,
porusza si¢ na pupie, probuje chodzi¢ na czworakach, jezdzi na wozku inwalidzkim. Dzigki
pomocy Julia moze by¢ rehabilitowana przez co staje si¢ coraz bardziej samodzielna.

- Pomagamy mamusi dzieci, ktéra zachorowala na nowotwor ztosliwy oskrzela 1 ptuca. Po
operacji wycigcia ptuca wroci do domu i1 nie mieli za co kupi¢ jej lekow. Brakowalo na
wszystko. Tatu$ rowniez jest cigzko chory. Wykryto mu guzki w klatce piersiowej 1 inne
choroby. Jest zatamany stanem zdrowia mamusi. Stracit przytomno$¢ gdy ja operowali...
Ich sytuacja jest dramatyczna, bo nie mieli srodkéw do zycia a tym bardziej na leczenie
mamy i taty.

- Agatka ma 3,5 roczku. Urodzita si¢ jako wczes$niak 1 dostata 10 pkt w skali Agar, ale w
dziesiatej dobie zycia dziecko przestalo oddycha¢. Na oddziale niemowlecym szpitala
rozpoznano: Bronchopneumonia RVS, refluks zotadkowo-przetywkowy, hypotyreoza,
rotawirusowe zapalenie przewodu pokarmowego, niedokrwisto$¢, wczes$niactwo.
Wielokrotnie przebywata w szpitalu z powodu bezdechow i zapalen oskrzeli. U coreczki
rozpoznano réwniez Esbl i wade serca ASD II oraz moézgowe porazenie dzieciece. Ze
wzgledu na wizyty w poradniach i pobyty w szpitalu, ktére sg oddalone od miejsca
zamieszkania o wiele kilometrow, pomagamy w leczeniu i kosztach dojazdu. Musi mie¢
takze ortezy na raczke i nozke i specjalne buty do ortez. Maz jest po wypadku
niepetnosprawny ruchowo, byt operowany i nadal odbywa si¢ leczenie. Jest bardzo ciezko,
a oprocz Agatki mamy jeszcze dwoje dzieci.

- Maksymilianek urodzit si¢ jako zdrowe dziecko. W czwartym tygodniu zycia zachorowat
na pierwsze zapalenie ptuc 1 na to chorowatl az 13 krotnie. W 2010 roku okazato si¢ ze
Maksiu choruje na rzadka chorobe Pierwotny Niedobor Odpornosci 1 tak od ponad trzech
lat raz w miesigcu jezdzimy do szpitala na wlewy z immunoglobuliny ludzkiej. Jego siostra
Patrycja wylagdowata na oddziale onkologii w Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie.
Podejrzenie nowotworu. To byl dla mnie straszny czas bo w tym czasie odszedl od nas moj
byly maz. Patrycja cierpi na przewlekle choroby: wade serca (niedomykalnos¢ zastawki 2
stopnia), zapalenie tarczycy, tarczyca w guzach, przekrwione wezly, niedoczynnos$¢
tarczycy, bielactwo, problemy z grasica, alergia na kurz i roztocza, skolioza. Pomagamy w
leczeniu dzieci 1 mamy.

- Pomagamy pani Katarzynie, ktérej synek choruje na nowotwoér. Na domiar zlego jej maz
zgingt w tym roku przez pobicie. Matka zostata z dzieckiem bez srodkéw do zycia i leczenia
maluszka. Pomagamy w ich szczegdlnie trudnej sytuacji.

- Zakupilismy ortezy 1 specjalne buty do leczenia po operacji stopek konsko-szpotawych, z
ktorymi urodzit si¢ malutki Mateuszek. Leczenie jest bardzo bolesne i kosztowne, wiec
pomagamy. Wychowuje go samotna mama, ktéra jest w szczegélnie trudnej sytuacji
materialnej 1 bez wsparcia 0sob bliskich.

- Olus$ urodzit si¢ jako skrajny wcze$niak w stanie cigzkim. Po porodzie resuscytowany,
umieszczony w inkubatorze. Rozpoznanie: niewidzenie — retinopatia wczesniacza, zespot
zaburzen oddychania, dysplazja oskrzelowa, niedotlenienie okotoporodowe zapalenie ptuc,
bezdechy wczesniacze, drgawki noworodkowe, niedokrwistos¢. Po urodzeniu przez wicle
miesi¢cy Olus walczyt o zycie. Nie potrafit samodzielnie oddychaé. Musiat przejs¢ operacje
serduszka 1 oczu. Olu$ uczy si¢ siedzie¢ moéwic. Cierpi na mozgowe porazenie.




ZatatwiliSmy mu przedszkole, w ktoérym jest rehabilitowany 1 staje si¢ coraz bardziej
samodzielny.

- Pomagamy Michatkowi, ktory cierpi na Mdzgowe Porazenie Dziecigce i niedowlad
konczyn. W 2009r. podczas zle przeprowadzonej rehabilitacji, doznat licznych ztaman kosci
1 uszkodzen ciata. W wyniku tej rehabilitacji musiat przej$¢ kolejng operacje obu kolan.
Stan syna jest cigezki, z trudem porusza si¢ na woézku i poza nim nie porusza si¢
samodzielnie. Do poniesienia i1 przeniesienia Michala potrzebne sg dwie osoby. Poniewaz
rodzice nie moga uzyska¢ pomocy w Polsce przettumaczyliSmy jego dokumentacje
medyczng i zakwalifikowali§my go na konsultacje do znanej klinice w Aachen, ktora leczy
takie trudne przypadki choréb dzieci.

- Pomagamy Ani, ktéra urodzita si¢ z zespotem Downa. Rozwdj Ani przez chorobg jest
opo6zniony. Jej mama jest po powaznym wypadku samochodowym i nie jest w stanie
¢wiczy¢ w domu z coéreczkyg. Dochody z gospodarstwa rolnego sa niewielkie 1 nie
wystarczajg na rehabilitacje Ani. Konieczna jest pomoc w obliczu tak trudnej choroby,
szczegoOlnie teraz kiedy nasza coreczka jest jeszcze taka malutka

- U Mateuszka rozpoznano mozgowe porazenie dziecigce — posta¢ czterokonczynowa,
obustronny niedostuch, uogdlniong wiotkos$¢, opodzniony rozwdj psychomotoryczny. Aby
Mateuszek si¢ rozwijat, musi by¢ pod stalg opieka wielu lekarzu i odbywac rehabilitacje, w
czym pomagamy. Maluszek caty czas robi duze postepy. Uzyskatl kontrole gtowki, pigknie
obraca si¢ 1 udato si¢ ze juz samodzielnie siedzi.

- Martynka ma 12 Iat i cierpi na wodogltowie wrodzone. Przeszta az 10 operacji glowy z
czego 3 w ostatnich 3 miesigcach. Ma zalozong zastawke komorowo-otrzewnowg. Caly czas
jest dysfunkcja uktadu zastawkowego — drenu dokomorowego, wigc rodzice sg w ciggtym
strachu o jej zycie i zdrowie. Nie dostajg rehabilitacji z NFZ, a na wizyty u specjalistow
musieliby czeka¢ po pot roku, co w jej stanie zdrowia bytloby ogromnym zagrozeniem, wiec
pomagamy w kosztach jej leczenia.

- Sara ma 5 lat, ma bardzo duze problemy z uktadem pokarmowym, wazy zaledwie 14kg i
nie moze przybra¢ na wadze. Wciaz cierpi na bole brzucha, alergie, atopowe zapalenie
skory. Lekarze nie wiedzg co jest przyczyng jej problemdéw, wymaga pomocy wielu lekarzy
i dobrej diagnozy. Jej siostra jest takze cigzko chora na schizofreni¢. Jest to bardzo trudna
choroba. Mama samotnie wychowuje coéreczki i ma takze powazne problemy zdrowotne.
Przeszta operacje¢ przepukliny oponowo-mozgowej oraz operacje perlaka, ktory teraz sie
odnowil. Konieczna jest opieka neurologa, tomografie i kolejna operacja. Przepuklina w
moézgu jest zagrozeniem dla zycia mamy, ktéra ponad wszystko kocha swoje dzieci.
Pomagamy w leczeniu dzieci 1 mamy.

- W styczniu tego roku zmart maz i cudowny ojciec dzieci — Daniel. Chorowat przez 19 lat
na stwardnienie rozsiane. Przez ostatnie 6 lat lezal w 16zku, przedtem od roku 2000 poruszat
si¢ na wozku. Cate nasze oszczednosci szty na jego rehabilitacje 1 leczenie. Byl tez
karmiony przez rurke do zotadka (PEG). Smieré Daniela to nieopisany cios dla rodziny.
Dzieci: Julia lat 11 i Dawid lat 8 byly z nim bardzo zwigzane i przez lata pomagatly mi w
codziennej opiece nad tata. Karmity go, czytaly mu i1 ¢wiczyly z nim zmudne ¢wiczenia
logopedyczne. Po $mierci taty i jego dlugotrwalej chorobie s3 w bardzo trudnej sytuacji
materialnej. Dawidek jest przewlekle chory na astmg oskrzelowa, koslawos¢ stop 1 kolan.




Mama cierpi na dyskopatie kregostlupa przez wieloletnie dzwiganie chorego meza.
Pomagamy w ich trudnej sytuacji.

- Ja$ cierpi na mukowiscydoze czyli wrodzong chorobg, ktéra powoduje zmiany w uktadzie
oddechowym — nawracajgce zakazenia, ktore prowadzg do uszkodzenia pluc 1
niewydolnosci oddechowej oraz przewodzie pokarmowym — przewlekly stan zapalny
trzustki, ktory prowadzi do uszkodzenia tego narzadu i jego niewydolnosci, a niekiedy takze
wtornej cukrzycy. Chlopiec ma ogromne problemy z oddychaniem i bardzo potrzebuje
nebulizator do inhalacji. Pomagamy w leczeniu i zakupiliSmy sprzet medyczny, aby pomoc
w tak trudnej chorobie, ktéra zamienia dziecinstwo w walke o oddech.

- Nikola ma 4,5 roku 1 cierpi na padaczke fotogenng 1 autyzm. Ten typ padaczki nie pozwala
swobodnie biega¢ po dworze, jezdzi¢ na kochanym rowerku, poniewaz zaraz ma ataki 1
mdleje. Cierpi tez na autyzm. Dzigki terapii i rehabilitacji moze si¢ komunikowaé z
rowiesnikami 1 opanowywane sg skutki jej choroby.

- Filip ma 15 lat i cierpi na autyzm wczesnodzieciecy. Dzigki terapii zrobil ogromne
postepy, a miat by¢ chtopcem catkowicie zaleznym od innych osob.

- Anto$ urodzit si¢ z wadg rozwojowa mozgu. Do tego doszto niedotlenienie
okotoporodowe, ktére bardzo powazne nastepstwa tj. padaczke lekooporng, mozgowe
porazenie dzieciece, wade wzroku. Gdy miat zaledwie 2,5 roczku przeszedl powazng
operacje¢ rozdzielenia dwoch potkul moézgu, dzigki czemu opanowano padaczke 1 zaczat sie
stopniowo rozwija¢. Zaczat siada¢ i moéwi¢, ale w trakcie rehabilitacji okazalo si¢, ze prawa
strona ciata jest bardzo sparalizowana. W najgorszym stanie pozostaje prawa raczka, ktorej
przez chorobe uzywa bardzo malo, ale jest mu ona bardzo potrzebna. Od jakiego$ czasu
zaczyna sam chodzi¢, do prawdziwego chodzenia wiele mu jeszcze brakuje, wiec
pomagamy, aby byl sprawny jak inne dzieci.

- Janek urodzit si¢ z powazng wada serca — wspolnym pniem tetniczym. Byl operowany w
siodmej dobie zycia. Po operacji Janek stracit stuch i od tego czasu musi nosi¢ aparaty
stuchowe. Obecne aparaty ma juz 7 lat i jeden z nich jest juz uszkodzony, wiec zakupilismy.
Janek bedzie niedtugo musial przej$¢ kolejng operacje serduszka — wymiane ksenografu.

- Damian choruje na bardzo ci¢zka postepujacg chorobe — wieloogniskowa ruchowa
neuropati¢ aksonalng z zanikiem nerwowo-mig$niowym. U Damianka najtrudniejszy jest
zanik mie$ni, przez ktéory wczesniej zdrowy chlopiec teraz ma ogromne problemy z
poruszaniem si¢ i1 traci wzrok. Sytuacja jest szczegdlnie trudna poniewaz mama sama
wychowuje Damianka, mieszkajg w trudnych warunkach na matej wsi i dojazdy do lekarzy
stanowig daleka 1 kosztowg wyprawe. Zbyt duzo cierpienia spotkalo tego matego chtopca 1
jego mame. Pomagamy w leczeniu 1 trudnej sytuacji.

- Daniel ma 10 lat. Jako 6 miesieczne dziecko nie potrafil siedzie¢, przewracac si¢ na bok.
Po wielu badaniach lekarze stwierdzili ze choruje na : mézgowe porazenie dziecigce Wtedy
rodzice podjeli walke o jego samodzielno$¢ ktora trwa nadal. Przeszedl operacje oraz
chorowal na posocznice. Daniel nie chodzi, porusza si¢ na wozku inwalidzkim. Zmaga si¢
rowniez z epilepsja. Marzy o tym, by by¢ samodzielnym wi¢c pomagamy w jego leczeniu i
rehabilitacji.




- U malutkiego Konrada stwierdzono gieboki niedostuch na oboje uszu 1 jest to uszkodzenie
czuciowo-nerwowe na poziomie 70dB. Dzieki aparatom sluchowym wypowiedziat
pierwsze stowa ,mama” 1 ,tata”. Niestety przez wypadek aparaty zostaly catkowicie
zniszczone i1 konieczny byt zakup nowych. Dzigki nim maluszek moze si¢ dalej rozwijac.

- Julka ma 15 lat i od urodzenia jest dzieckiem niepelnosprawnym. Urodzita si¢ z wada
rozwojowa centralnego ukladu nerwowego polegajaca na braku tacznika pomiedzy
potkulami mézgu (agenezja ciala modzelowatego). W zwigzku z tym Julka nie chodzi i nie
siedzi samodzielnie. Komunikacja z nig jest ograniczona. Od dnia jej urodzenia
przystapilismy do rehabilitacji Niestety w 2007 roku u Julki pojawily si¢ niewiadomego
pochodzenia wymioty, doprowadzajac ja w ciggu 4 lat do skrajnego wycienczenia. Dzigki
leczeniu i rehabilitacji jej stan jest coraz lepszy 1 nie ma juz zagrozenia zycia.

- Pomagamy Vanessie, ktora ma 5 lat. Ma powazng wad¢ wzroku, jest po operacji lewego
oka 1 pod stalg kontrolg Poradni Przyklinicznej w Katowicach. Mama Vanessy musi daleko
wyjezdzac¢ do pracy, aby byty srodki na leczenie coreczki 1 jej dziadka, ktéry cierpi na guz
moézgu, zapalenie i udar mézgu oraz padaczke. Vaneska jest teraz z babcig i chorym
dziadkiem. Jest to bardzo trudna sytuacja.

- Olu$ jest niepetnosprawny od urodzenia. Ma wade wrodzong glowki w postaci
kraniostynozy — przedwczesne zrosniecie szwoéw czaszkowych. W 2013 roku przeszedt
kolejng operacje ewakuacji torbieli, ale po zabiegu nastgpil niedowlad potowiczny
lewostronny. Miejsce po usunigciu kosci czaszki nie zrasta si¢, dlatego tez mojego synka
czeka jeszcze jedna operacja wstawienia implantu ko$ci czaszki. Olus$ nosi tez orteze na
lewej ndzce. Dzigki rehabilitacji niedowtad troche si¢ zmniejszyt, ale w znacznym stopniu
nadal ogranicza synka w czynnosciach zyciowych, potrzebuje pomocy osoby drugiej.
Pomagamy w jego leczenie 1 spetili§my jego marzenie kupujac rowerek rehabilitacyjny 3-
kotowy.

- ZakupiliSmy wozek inwalidzki 1 pomagamy w trudnej sytuacji dziewczynki chorej na
mobzgowe porazenie dziecigce. Wychowuje ja samotna mama, ktdora zmaga si¢ z cigzka
chorobg uktadu nerwowego i serca.

- Pomagamy Wiolecie, ktéra urodzita si¢ z wrodzong wada modzgowia (zespodl
okotosylwialny) . Na samym poczatku neurolog nie dawat jej duzo szans- miala nigdy
nawet nie usigs¢. Ale miata silny organizm 1 dzigki intensywnej rehabilitacji w wieku 2 lat
stangta pierwszy raz. Cate jej zycie to walka o uzyskanie jak najwigckszej sprawnosci. Teraz
caly czas zmaga si¢ z chorobami: MPD , padaczka, uposledzenie umystowe w stopniu
umiarkowanym. U jej mamy rozpoznano raka piersi — odbyta si¢ operacja, chemioterapia,
radioterapia. Teraz jest w trakcie immunoterapii. Caty czas jej najwicksza obawa jest to, co
bedzie z Wiolg gdyby mamy zabrakto. Pomagamy w leczeniu i rehabilitacji céreczki 1 w
trudnej sytuacji mamy i dziecka.

- Pomagamy Marcelkowi, ktory ma niecale 4 latka. Urodzit si¢ z 1 punktem w skali Apgar,
w ci¢zkiej zamartwicy i niedotlenieniu okoloporodowym. Jego stan wymagal intensywne;j
rehabilitacji i specjalistycznego leczenia od chwili narodzin. Wykryto u niego neutropenig i
cytomelagie. W trakcie kolejnych badan wykryto rowniez hemofili¢ typu A.

- Kubus$ cierpi na autyzm. Jest to powazne zaburzenie rozwojowe mozgu, ktéoremu
towarzyszy silne wewngtrzne izolowanie si¢ dziecka od otoczenia, niezdolno$¢ do interakeji




spotecznych, zaburzenia mowy lub catkowity jej brak, problemy z rozwojem. Nie leczony
moze prowadzi¢ do bardzo gtebokich zaburzen funkcjonowania w pdzniejszym wieku. Ma
juz 13 lat i jeszcze nie mowi. Jego choroba jest bardzo trudna i wymaga intensywne;j terapii,
w ktoérej pomagamy.

- W wieku 3 lat malutka Lucja cigzko zachorowata na padaczke, zaraz potem stwierdzono u
niej autyzm. Lucja przestala si¢ rozwija¢. Mama dzieci musiata zrezygnowac z pracy, aby
zaja¢ sie chorg coreczka fucja od poczatku swojej choroby byta rehabilitowana. Dzigki
pomocy dziewczynka coraz wigce] rozumie, jest z nig coraz lepszy kontakt wzrokowy i
pozawerbalny i jest to szansa na jej samodzielno$¢.

- Karolek ma 9 lat i wymaga duzo opieki. Jest chory, ma obnizone napig¢cie mig¢sniowe,
skolioze idiomatyczng poglebiong kifoze piersiowa, protraktacje glowy i1 barkéw. Przebyt
cigzkie zapalenie migéni. Wymaga leczenia i dlugotrwatej rehabilitacji. Jest dzieckiem
bardzo wrazliwym ze wzgledu na trudne przezycia. Jego dziecinstwo roézni si¢ od tego jakie
majg inne dzieci. Mama sama wychowuje Karolka 1 jego mtodszg siostre, sama jest rowniez
osoba niepelosprawng. Przeszli wiele cierpienia, wigc pomagamy, aby zapomnieli
o traumatycznych wydarzeniach i zacz¢li zycie od nowa. ..

- Pomagamy Julci, ktora ma 8 lat i choruje na Zespot Retta — jest to choroba genetyczna,
ktora charakteryzuje si¢ uposledzeniem umystowym oraz niepetnosprawnoscig ruchowas.
Julia nie moéwi, porusza si¢ przy pomocy drugiej osoby prowadzona za raczke.
Dziewczynka potrzebuje intensywnej rehabilitacji, aby jej choroba nie postepowala, ale jej
koszt jest zbyt wielki dla naszej rodziny

- Kacperek ma 8 lat. Urodzit si¢ z dziecigcym porazeniem mozgowym. W szpitalu zarazono
go sepsa. Jego stan byt bardzo ciezki. Przez miesigc byl podtaczony do respiratora.Kacperek
przezyt, ale jego walka z chorobg i niepelnosprawnoscig jest bardzo trudna. Cierpi rowniez
na diperaze spastyczng. W zesztym roku przeszedt powazng operacje na obustronny
przykurcz $ciegien Achillesa. Kacperek wymaga statej 1 kosztownej rehabilitacji, wigc
pomagamy, aby stat si¢ samodzielny.

- Jeremi jest 3,5 rocznym pogodnym chtopcem. Cierpi jednak z powodu doskwierajgcych
mu chorob; padaczki, autyzmu 1 alergii. Procz stowa mama nie wypowiada nic wiecej,
potrzebna jest pomoc w jego leczeniu i terapii .

- Mateusz ma 15 lat i cierpi na postepujaca neuropati¢ ruchowg — uszkodzenie witokien
ruchowych nerwéw obwodowych z cechami przewleklego uszkodzenia neurogennego
migsni dystalnych konczyn gérnych i dolnych. Przede nim dluga i trudna rehabilitacja,
zabiegi operacyjne oraz zakup sprzetow ortopedycznych. Marzy zeby ponownie byc¢
zdrowym 1 méc normalnie funkcjonowaé a nawet wy przysztosci zagra¢ w pitke nozng (to
takie jedno z wielu moich marzen).

- Pani Maria ma 80 lat 1 niepelnosprawnego syna Roberta, ktorym opiekuje si¢ ponad 40 lat.
Robert jest lezacy 1 wymaga calodobowej pomocy we wszystkich czynnosciach. Pieluchy,
pieluchomajtki, opatrunki czy bandaze i kompresy — to wydatki, ktore przewyzszaja
mozliwos$ci finansowe pani Marii opiekujacej si¢ obtoznie chorym synkiem. Kiedy z 1 tak
niskiej emerytury potowe trzeba przeznaczy¢ na §rodki higieniczne, a reszte na leki i optaty
to bywa, ze brakuje pieniedzy na zycie. Dlatego pomagamy na pieluchomajtki i $rodki
opatrunkowe dla Roberta




- Bartek, Kamil, Faustyna 1 Natalia sg rodzenstwem. Kamil jest dzieckiem nadaktywnym,
pobudzonym, z uposledzeniem umystowym znacznym, encefalopatig oraz objawami ataksji
i padaczki lekoopornej. Faustyna jest dzieckiem bardzo niespokojnym, z problemami
neurologicznymi, zaburzeniem chodu i1 rownowagi, jak rowniez padaczka. Natalia ma
powazng skolioze wrodzong z konieczno$cig leczenia operacyjnego, co zmienia dziecinstwo
w walke z trudng choroba. Ich brat Bartek ma znaczny stopien niepetnosprawnos$ci. Duzym
obcigzeniem rodziny sg wydatki na lekarstwa. Mieszkajg w trudnych warunkach. W domu
nie ma centralnego ogrzewania, przez co oplaty za prad zabieraja znaczng czg¢$¢ ich
skromnego budzetu rodziny. Pomagamy w leczeniu dzieci i trudnej sytuacji rodziny.
Zakupilismy tez aparaty stuchowe dla chorego dziecka.

- Rodzina z Rumi stracita wszystko w pozarze — caty dobytek zycia. Potrzebna jest pomoc
na zywno$¢, ubrania, odbudowe tego co zostalo. Na miejscu mieszkania, ktére tworzyli od
wielu lat nie zostato nic tylko zgliszcza. Pomagamy w ich trudnej sytuacji.

- Od poczatku los malenkiej Lence nie pozwolitl na usmiech i beztroske dziecigcych lat.
Urodzita si¢ z cigzkimi chorobami — cierpi na padaczke lekooporng, encefalopati¢, ma
niedowtad czterokonczynowy i jest opézniona w rozwoju psychoruchowym. Jej dziecinstwo
to ciagly pobyt w szpitalnym t6zku. Nie poznala innego zycia, jakie majga zdrowe maluszki
w domach ze swoimi rodzicami. Jest karmiona przez PEG czyli rurka do Zotadka i ma
bardzo czgsto ataki padaczki. Zorganizowali$my specjalny sprz¢t medyczny, ktéry pozwoli
na to, aby w koncu wyszta z hospicjum 1 szpitala do rodzinnego domu.

- Kuba cierpi na autyzm. Rodzice robig wszystko, aby mu pomoéc. Najbardziej zalezy im na
tym, zeby w przysztosci znalazl miejsce w spoteczenstwie. Kuba w tym roku skonczy 7 lat i
do tej pory jest dzieckiem nie mowigcym. Pomagamy w jego leczeniu.

- U Nikusia stwierdzono opodznienie rozwoju psychoruchowego. Ma trudnosci z
chodzeniem oraz codziennym funkcjonowaniem. Tylko dzieki codziennej rehabilitacji
Niku$ ma szans¢ na normalne funkcjonowanie w przysztosci. Zajecia z fizjoterapeuta sa
niezwykle kosztowne i1 przekraczajg mozliwosci finansowe rodziny.

- Marcinek tuz po urodzeniu walczyt o zycie. Stwierdzono u niego moézgowe porazenie
dziecigce, spastyke miegs$ni, niedowidzenie. Tak zaczgta si¢ walka o lepsze jutro dla
Marcinka, leczenie, rehabilitacje, dni ci¢zkiej pracy, aby moégt si¢ rozwijaé, aby postawit
pierwszy kroczek. Najtrudniejsze jest to, ze mingto tyle lat i mama Marcinka jest juz bardzo
schorowana, ma uszkodzony kregostup, bo codziennie musi dzwiga¢ Marcinka na wtasnych
plecach na pietro, bo tylko tam jest tazienka. Cudem jest to, ze krggostup pani Halinki
jeszcze si¢ nie zlamat, ale moze si¢ to sta¢ w kazdej chwili. Wtedy nastgpitaby najwicksza
tragedia bo mama 1 syn byliby unieruchomieni. Dzigki uzbieranym $rodkom bedg mieli
tazienkg¢ dla niepelnosprawnego Marcinka i mama nie bedzie musiata go dzwigac.

- Ola cierpi na rzadka genetyczng chorobe polegajaca na odkladaniu si¢ zelaza na mozgu
(Choroba Hallervordena-Spatza). Dziewczynka jest na wozku inwalidzkim, ma przykurcze
ragk. Pomagamy w jej leczeniu 1 rehabilitacji.

- Julek przyszedt na $wiat przedwczesnie i pierwsze 3 miesigce zycia spedzit w szpitalu
walczac o zycie. Dodatkowo cigzkie wspotistniejace choroby pozostawity trwaty
uszczerbek na jego zdrowiu w postaci implantacji zastawki komorowo- otrzewnowej przez




wodoglowie. Lekarze prowadzacy stwierdzili rowniez spastyczne porazenie mozgowe,
niedostuch w stopniu §rednim i1 wade wzroku. Dzigki rehabilitacji 1 leczeniu rodzice maja
ogromng rado$¢ i 1zy wzruszenia z kazdego malenkiego kroczku naprzod.

- Kamilek urodzit si¢ z obustronnym rozszczepem wargi 1 podniebienia, ale nikt nie
przypuszczal, ze to dopiero poczatek walki o kazdy kolejny dzien jego zycia.

Juz w drugiej dobie po urodzeniu wykryto u niego wad¢ serduszka — ubytek w przegrodzie
miedzy przedsionkowej 1 zwe¢zenie zastawkowe tetnicy ptucnej. Jakby tego cierpienia byto
mato, pojawita si¢ epilepsja, ktora wymaga statego leczenia. Badania wykazaty bardzo
rzadkg chorobe — Zespot Wolfahirschorna. Bardzo wiele wycierpial i bardzo potrzebuje
pomocy — nie mOwi i nie porusza si¢ samodzielnie, a ma obecnie juz 12 lat. Dzieki leczeniu
1 rehabilitacji potrafi samodzielnie usigs¢ i stang¢ na noézkach.

- Szymon ma 7 lat. Cierpi na mozgowe porazenie dziecigce, padaczke lekooporng i
wodoglowie pokrwotoczne. Nie jest samodzielny, jest stabowidzacy 1 catkowicie zdany na
pomoc 1 opieke mamy. Wymaga wielogodzinnej codziennej rehabilitacji ruchowe;.
Wskazane s3 tez zajgcia na basenie z fizjoterapeuta z racji spastyki miesni. Leczenie i
rehabilitacja dziecka ze wzgledu na trudng sytuacje¢ finansowg jest dla rodzicow bardzo
kosztowna, wigc pomagamy

- Iwonka jest osobg niepetnosprawng od urodzenia. Wymaga statej pomocy osoby drugiej w
codziennym funkcjonowaniu. Bez pomocy mamy nie mogtaby ubra¢ si¢, umy¢, jes¢. Cierpi
na epilepsje 1 zaburzenia neurologiczne. Renta socjalna i zasitek pielegnacyjny nie
wystarcza na lekarstwa i dojazdy na leczenie. Jej mama opiekuje si¢ nig przez caty czas, a
jest to bardzo trudne, pomagamy w leczeniu coreczki.

- Dzigki pomocy udato si¢ zakupi¢ pionizator dla Kasi, aby mogta chodzi¢. Dziewczynka
urodzila si¢ przez cesarskie ciecie (zagrazajgca zamartwica), oceniona byta 10 pkt Agar, ale
ciaza byla powiktana nadcisnieniem. Od pierwsze] doby zycia stwierdzono u nigj
narastajagce zaburzenia oddychania, zoéttaczke, obustronne zmiany zapalne w phucach.
Urodzita si¢ tez z wada serduszka, miata intensywny przeciek przez przewdd tetniczy,
stwierdzono mozgowe porazenie dzieciece. Obecnie Kasia ma juz 7 lat 1 nadal nie chodzi,
nie rozwija si¢ jak inne dzieci. Szansg na jej samodzielne kroczki byl pionizator, wigc go
zakupilismy.

- Panu Henrykowi nagle p¢kt tetniak w glowie. Spowodowato to bardzo duze spustoszenie
w mozgu, w wyniku czego tatu§ dzieci musial mie¢ rurke tracheotomijng, karmienie
dojelitowe-PEG, nastapil niedowtad czterokonczynowy, wodogtowie i padaczka. Potrzebuje
opieki catodobowej. Dlugo nie nawigzywat zadnego kontaktu z otoczeniem, a lekarze nie
dawali mu zadnych szans. Jego zycie zostato uratowane, ale jest sparalizowany i lezacy.
ZakupiliSmy 16zko rehabilitacyjne, dzieki ktoremu rodzina moze si¢ nim opiekowaé¢ w
domu i zapobiega¢ bolesnym odlezynom.

- U Wiktora po porodzie zdiagnozowano wrodzone nozki szpotawe. Dziecko w 4-miesigcu
zycia dostalo drgawek i napadu podobnego do padaczkowego. Gdy miat 9-miesiecy po
wielu badaniach postawiono diagnoze: Napadowe Niedowlady Potowiczne (AHC). Pomimo
skonczonych 3 lat chlopczyk nie porusza si¢ jeszcze samodzielnie. W rodzinie zdarzyta si¢
takze kolejna tragedia - wypadkowi ulegl tata Wiktora — ztamat trzy kregi szyjne. Nastgpito
natychmiastowe porazenie czterokonczynowe. Przeszedl 3 operacje neurochirurgiczne i




jedng na odlezyne. Nie tylko dziecko jest niepetnosprawne, ale rowniez jego ta ta jest na
wozku inwalidzkim, dlatego pomagamy w leczeniu i rehabilitacji synka i ojca.

- Weronika ma zaledwie 9 miesiecy. Urodzita si¢ jako wczesniak w 36 tygodniu cigzy z 8/9
w stali Abghar i miata duze napig¢cie migsniowe. Ma tez napady padaczkowe i refluks
zotadka . Weronisia nie siedzi, nie podnosi raczek i noézek, nie rozwija si¢ jak inne dzieci.
Wymaga pilnej pomocy neurologicznej lekarzy oraz rehabilitacji, aby kiedy$s mogta
postawi¢ swoj pierwszy samodzielny kroczek Sytuacja jest szczegolnie ciezka, bo mama
Weronisi samotnie wychowuje ja 1 dwoje rodzenstwa, a sama miala niezwykle
traumatyczne dziecinstwo. Pomagamy, bo potrzebne sa S$rodki na leczenie, mleko,
pampersy, po prostu wszystko.

- Pomagamy Julci, u ktorej podczas porodu doszto do nieprawidtowosci, byta cata sina, a na
dodatek spadio jej napigcie migsniowe. Malenka zwijata si¢ z bolu, krzyku i lekarze nie
wiedzieli dlaczego. Zdiagnozowano padaczke 1 zaburzenia immunologiczne oraz zagrozenie
7ze moze to by¢ ataksja teleangiektazja, ktorag podejrzewano u brata. Pomagamy w jej
leczeniu i diagnostyce, bo dziewczynka ma dodatkowo wiotko$¢ miesni i samoistne obrzeki
naczyniowe.

- Pomagamy w leczeniu Hani, ktora przyszta na Swiat zbyt wczesnie. Od pierwszych minut
po urodzeniu walczyta o zycie. W matym serduszku stwierdzono ubytek przegrody
migdzykomorowej, wrodzona wade serca (VSD migsniowe). Hani¢ umieszczono w
inkubatorze z tlenoterapig ze wzgledu na niewydolno$¢ oddechowa i krazeniowa, byta
podiaczona do respiratora , walczyla tez z zottaczka. Jej stan byt bardzo cigzki. Miala ataki
drgawek noworodkodkowych. Przez tak trudng walke o Zycie malenka Hania musi teraz
walczy¢ o swQj rozw0j, ma wzmozone napi¢cie mig¢sniowe 1 liczne konsekwencje tych
trudnych poczatkdow zycia. Wymaga opieki wielu lekarzy, lekow i rehabilitacji.

- Pomagamy w leczeniu 7-letniej Madzi. Zdiagnozowano u niej guz moézgu. Lezala 2,5
miesigca na intensywne;j terapii walczac o zycie. Nie oddychata sama, ale Bog dat jej site i
przezyta wodoglowie poguzowe, zator ptucny, zapalenie pluc, krwawienie z goérnego
odcinka przewodu pokarmowego, infekcje drog moczowych, zator 1 zakrzep zyt. Po dlugim
czasie przewiezli ja na onkologig, gdzie dostata 10 cykli chemii. Zrobiono rezonans, gdzie
stwierdzono progresje guza. Musiata mie¢ natychmiast operowang glowke. Po operacji nie
obudzita si¢. Jej serce si¢ zatrzymalo. Reanimowali jg 4 razy i Bég znow dal jej szanse.
Przeszta 5-ta operacje, w ktérej wstawiono jej zastawke w gloweg. Po tych wszystkich
wydarzeniach Madzia nie chodzi, prawie nie méwi, ma uszkodzony wzrok i problemy z
uktadem pokarmowym. Jej mama sama ja wychowuje, wigc pomagamy w jej leczeniu i
powrocie do zdrowia i sprawnosci.

- Pomagamy Kacperkowi, ktory rozwijal si¢ prawidlowo az do 6 tygodnia zycia, kiedy
zaczely sie problemy z jego raczkami. Z biegiem czasu nie potrafil sam przytrzymac
glowki. Miat ok. 7 miesiecy, kiedy trafil do szpitala z oznakami dusznosci, raczki robity sie¢
bezwladne, nie siadal, nie raczkowal. Wielokrotnie musiat by¢ ratowany bo tracit oddech.
Kacperek jest karmiony przez PEG (Przezskorng Endoskopowa Gastrostomi¢) i miat zabieg
tracheotomii. Obecnie mam juz 6,5 roczku i nadal sam nie oddycha, jego funkcje zyciowe
sg podtrzymywane przez respirator. Pomagamy w jego leczeniu i rehabilitacji, dzigki czemu
potrafi juz porusza¢ raczkami i n6zkami, a takze mowic¢ i nawet Spiewac.




- Kajtek ma 6 lat 1 jest chory na rzadka chorobe genetyczng - Neurofibromatoza Typ 1, ma
nowotwoér typu glejak nerwu wzrokowego oraz skrzyzowania nerwdw wzrokowych.
Przeszedt 13-miesieczng chemioterapie. Wkiucia igiet w delikatne zyly byly bardzo
bolesne. Wcigz szukali miejsc do nowych wku¢ w malutkich raczkach. W pewnym
momencie tak ostabt, ze lekarze nie wiedzieli czy go uratujg. Pomagamy w leczeniu
Kajtusia 1 jest juz ogromna poprawa i remisja choroby.

- Pomagamy w leczeniu Julii, ktéra ma 8 lat. Jej zycie to walka z guzem mozgu. Cierpi tez
przez to na niepelnosprawnos¢ sprzgzong — jest niewidoma oraz ma niedowtad lewostronny.
Po pierwszej operacji usunie¢cia guza mozgu w wieku 6 miesiecy stracita wzrok oraz
pojawit sie niedowtad lewej strony ciala, podwichnigcie biodra, niedoczynno$¢
przysadkowo-podwzgorzowa, deformacja stép (konsko-szpotawe). Julia porusza si¢ za
pomoca chodzika rehabilitacyjnego na niewielkie odlegtosci, jednak gtéwnie musi by¢ na
wozku inwalidzkim. Wymaga specjalnego obuwia — ortez. W kwietniu 2014 nastgpita
kolejna wznowa guza mézgu. Dofinansowalismy radiochirurgi¢ w Klinice w Niemczech,
dzigki ktorej udato si¢ jg uratowac.

- Dofinansowali$my pilng operacje ndzki 4-letniej Laury. Na NFZ czas oczekiwania byt od
4-5lat, a dziewczynka byla juz w takim stanie, ze nie mogta czeka¢c. Ma zdiagnozowane
mobzgowe porazenie dziecigce, padaczke, hipoplazje ciala modzelowatego, opodznienie
psychoruchowe, konsko - szpotawa ndzke i nie mowi. Okazato sie, ze bedzie musiata miec
operacje. Do tej pory istniata nadzieja, iz taka operacja nie bedzie potrzebna, gdyz nosita
specjalne ortezy i caty czas byla poddawana intensywnej rehabilitacji. Niestety ndzka nadal
kierowata si¢ do srodka, migsien przestat si¢ rozwijac i sztywniat, dlatego operacja musiata
by¢ wykonana jak najszybciej. Bez operacji chodzenie dla Laury staloby si¢ ogromnie
bolesne 1 z czasem niemozliwe.

- Pomagamy w leczeniu Kingi, ktéra ma zaledwie 10 miesi¢cy. Urodzita z wada genetyczna
- Zespotem Downa. Wykryto u niej takze wade serca ASD II. Cechg charakterystyczng tej
wady jestrowniez obnizone napigcie mig¢$ni i wigzadel, co powoduje, ze Kinga jest
op6zniona w rozwoju fizycznym. Mimo iz ma 10 miesigcy, jej rozwdj odpowiada dziecku 6
miesiecznemu. Czesto choruje na zakazenia drég oddechowych. Kinga od urodzenia musi
by¢ pod opiekag wielu poradni specjalistycznych, przede wszystkim rehabilitacyjne;,
kardiologicznej, endokrynologicznej, neurologicznej, ortopedycznej i innych.

- Pierwsze dni 1 miesigce zycia Ksawerego byly szczegolnie trudng walka o zycie. Tak wiele
cigzkich chorob wypowiedziat lekarz przy 16zeczku tego malenkiego chtopczyka: wrodzona
wada serca, wczes$niactwo, zespot zaburzen oddychania, odma S$rodpiersiowa, wrodzone
zapalenie ptuc, dysmorfia, obnizona napigcie migsniowe. Ksawery spedzit wiele miesiecy w
réznych szpitalach, walczac o zycie i przechodzac kolejne operacje. Dzigki leczeniu
Ksawery jest juz wydolny oddechowo i krazeniowo. Ksawery wygrat zycie, ale jest ono dla
niego 1 jego mamy bardzo trudne. Dziecigtko jest karmione przez gastrostomi¢, wymaga
cigglej wymiany opatrunkow i lekarstw. Pomagamy w jego leczeniu.

- Pomagamy w leczeniu Malgosi, ktora ma zaledwie 3 latka. Lekarze stwierdzili u niej
rzadka chorobe¢ genetyczng - cigzkg postepujaca posta¢ Zespotu Retta, postepujaca padaczke
lekooporng i bardzo obnizone napigcie migsniowe na catym ciele. Pomagamy w jej leczeniu
i rehabilitacji, aby zaczeta chodzi¢ 1 mowic.




- Choroba Wiktorii jest niezwykle trudna i smutna, poniewaz wigze si¢ z atakami, ktore
paralizujg dziewczynke. Przez bdl ataki choroby trwaja czasem bardzo dtugo i trudno je
powstrzyma¢. Jej mama bardzo czesto nie przesypia catych nocy opiekujac si¢ chorym
dzieckiem. Po atakach Wiktoria §pi z wycienczenia, ale choroba wraca. Wiktoria ma 8 lat.
Urodzita si¢ z rozpoznaniem dysplazji oskrzelowo-plucnej, padaczki, wczesniactwa,
wrodzonym  znieksztatlceniem migsniowo-kostnym. Wiktoria nie chodzi jeszcze
samodzielnie. Nie potrafi powiedzie¢, co jg boli, reaguje w najsmutniejszy sposob - przez
ataki 1 zachowania autoagresywne. Kupujemy lekarstwa, ktore pomagaja przezwyciezy¢ ta
niezwykle trudng chorobe

- Kacperek przyszedt na $wiat z bardzo ci¢zka chorobg jaka jest przepuklina oponowo
rdzeniowa. Aby mogt si¢ prawidtowo rozwijaé, siedzie¢, chodzi¢ i1 biega¢ jak inne dzieci
potrzebne mu jest leczenie, sprzg¢t ortopedyczny i intensywna rehabilitacja oraz czeste
konsultacje u réznych lekarzy. Potrzebuje wsparcia, poniewaz koszty jego leczenia i
rehabilitacji sg bardzo duze. Pomagamy, bo chtopczyk ma szans¢ na chodzenie, jak mato
ktore dziecko z tymi powaznymi wadami.

- Gabrysia ma zaledwie 2 latka. Urodzita si¢ zbyt wcze$nie. Od samego poczatku byla
poddawana rehabilitacji. Dziewczynka zaczeta chodzi¢ w wieku 16 miesigcy, nie chodzita
jednak na catej stopie tylko na palcach, a do tego ciagle si¢ przewracata. Do tego rodzicéw
zaniepokoito to, ze nie uzywa prawej reki, wszystko chwyta lewa, a prawa jest nieaktywna.
Niestety ten niepok6j uzasadnili lekarze przez rozpoznanie bardzo trudnego schorzenia -
mobzgowego porazenia dzieciecego. Pomagamy, bo Gabrysia wymaga bardzo intensywnej
rehabilitacji aby by¢ sprawna.

- Pomagamy Bartkowi, ktory cierpi na postepujacy zanik migsni. Od 10 roku zycia porusza
si¢ na wozku inwalidzkim. Rodzice ze wszystkich sit szukaja dla niego pomocy. W tej
chwili jezdza prawie 400 km do Bialegostoku na leczenie, ktére dofinansowali$my. To
jedyna szansa dla ich syna by powstrzymac ta okropng chorobg¢. Bartek juz nigdy nie stanie
na nogi, ale dzigki leczeniu choroba zostanie powstrzymana i nie obejmie narzadow
wewnetrznych, bo zaatakowanie narzadow prowadzitoby do $mierci. W leku, ktory ma
podawany Bartek, jest jego nadzieja.

- Pomagamy malenkiemu Aleksowi, ktory nie ma jeszcze nawet 2 miesiecy. Urodzit si¢ z
wadami raczek 1 nozek. W lewej raczce ma trzy palce w tym dwa zro$niete, tak samo ma w
lewej nozce. W prawej raczce 1 ndzce ma wszystkie paluszki, tylko w nozce dwa palce
zro$nigte. Lecz najgorsze, ze jego ndzki sa ,.konsko-szpotawe”. Jest to choroba, w ktorej
stopki sg wygiete i odwrocone. Bez leczenia Aleks moze nie moc chodzi¢. Zeby miat na to
szanse konieczne jest leczenie 1 kosztowna operacja w Hamburgu, gdzie potrafig takg wade
wyleczy¢ catkowicie. Leczenie i operacja raczek tez jest konieczna.

- Pomagamy Oliwii, ktéra urodzita si¢ przez cesarskie cigcie, w gltebokim niedotlenieniu.
Dostata 3 transfuzje krwi, byta podtaczona do respiratora, miata napady padaczkowe, brak
odruchu ssania. Po urodzeniu ratowano jej zycie. Wynik rezonansu wskazal na uszkodzenie
4 platbw mozgu, podejrzenie zaniku nerwu wzrokowego. Przez mozgowe porazenie
dziecigce Oliwia nie rozwija si¢ tak jak inne dzieci. To, co jej rowiesnikom przychodzi
naturalnie, Oliwia musi zdobywa¢ wielkim trudem mozolnych ¢wiczen i
rehabilitacji. Oliwia jeszcze nie umie chodzi¢ samodzielnie, ale teraz stoi przed wielkg
szansg, aby mogla to 0siggnaé, bo jest juz bardzo blisko i w tym staramy si¢ pomode




- Pomagamy malutkiej Tatiance, ktora urodzita si¢ z wrodzong wadg serca — ma dziurke w
serduszku — ubytek w przegrodzie mi¢dzyprzedsionkowej oraz cierpi na giteboki niedostuch
zmystowo-nerwowy. Jak miata zaledwie 10 miesigcy przeszta powazng operacje
wszczepienia implantu §limakowego. Czeka ja operacja serduszka.

- Poprzez zakup odzywek biatkowych i pieluszek pomagamy ci¢zko choremu i
niepelnosprawnemu Pawetkowi. Urodzit si¢ w szostym miesigcu cigzy, nie widzi, nie
chodzi 1 nie méwi. Przeszedt operacje, ma zalozong gastrostomi¢ czyli jest zywiony przez
rurke do zotadka. Jego organizm jest wyniszczony 1 wycienczony, bez pomocy gubi mase¢
ciata. Konieczna jest pomoc, poniewaz odzywki biatkowe sg bardzo drogie i jego mamy nie
sta¢ aby prawidlowo zywic i leczy¢ synka.

- Pomagamy tez Natalce, ktéra jak miata zaledwie 3 latka na skutek urazu glowy przeszia
niedokrwienny udar mézgu. Po tym wypadku i hospitalizacji trafita do Domu Dziecka ze
wzgledu na cierpienia, jakie przezyta przed wypadkiem — w ciggu pierwszych 3 lata zycia
dziewczynki. Przez te wydarzenia odebrano rodzicom prawo opieki nad Natalkg. Po
wypadku 1 pobycie w domu dziecka Natalka trafita do pogotowia opiekunczego. Byta tam
blisko dwa lata 1 znaleziono dla niej rodzing zastepcza. Ze wzgledu na udar niedokrwienny
mozgu Natalka ma lewostronny niedowtad potowiczy, padaczke, zanik nerwu wzrokowego,
problemy z mowa, utrzymaniem rownowagi i z pamig¢cig. Najgorsze s3a problemy z
chodzeniem, utraty rownowagi i napady padaczkowe. Zdarzaja si¢ kilka lub kilkanascie
razy dziennie. Nie jest w stanie chodzi¢ samodzielnie, musi by¢ przez caly czas
asekurowana. Ratunkiem jest leczenie 1 intensywna rehabilitacja, ktéora przywraca
dziewczynce poczucie réwnowagi i1 Natalka uczy si¢ samodzielnie chodzi¢ oraz
opanowywac ataki padaczkowe, ktore sg tak bardzo grozne.

- Pomagamy tez Gabrysi, ktéra urodzita si¢ z porazeniem moézgowym, wada wzroku i
glebokim niedostuchem. Cierpi tez na epilepsj¢ 1 niedoczynno$¢ tarczycy. Obecnie ma 9 lat
1 powinna juz dawno biega¢ jak inne dzieci, a dopiero raczkuje. Pomoglismy na operacje
fibrotomii, ktéra usuwa przykurcze migsniowe, a po operacji odbylta rehabilitacj¢. To szansa
dla tej malutkiej i tak dzielnej dziewczynki, aby mogla sama stawia¢ pierwsze kroki.
Dofinansowali§my tez zakup aparatow stuchowych.

- Pomagamy matemu Szymonkowi, ktéry urodzit si¢ jako wczesniak z zespolem wad
wrodzonych CUN. Jak mial zaledwie kilka miesigcy przeszedt powazng operacj¢ glowy ze
wzgledu na kariostenoze — przedwczesnie zrosnigte szwy czaszkowe. Malenki Szymon miat
tez operacje rozszczepu wargi i podniebienia oraz zabieg antyrefluksowy. Ma tez zatozong
gastrostomi¢. Dzigki operacjom Szymonek wygral zycie, ale to zycie jest dla niego bardzo
trudne. Chtopczyk jest dzieckiem lezagcym, nie trzyma glowy, jest wiotki, ma wzmozone
napiecie migsniowe w obwodzie, nie potrafi samodzielnie raczkowac, chodzi¢. Z tego tez
powodu wymaga catodobowej opieki. Bardzo pomaga mu rehabilitacja metoda Ndt-Bobath.
Dzieki dotychczasowej systematycznej i ciezkiej pracy zrobil ogromne postepy.

- Pomagamy tez Mariuszowi, ktory ma 45 lat, a od kilku zmaga si¢ z nowotworem jelita
grubego, obecnie z przerzutami do ptuc 1 walczy, aby pozosta¢ na tym $wiecie. Przechodzi
kolejne cykle chemioterapii, ktorej celem jest wyeliminowanie komoérek nowotworowych.
Pan Mariusz ma synka, ktorego wychowuje samodzielnie. Mowi, ze chciatby mie¢ czas, aby
przygotowa¢ moje dziecko do zycia. Obawia si¢, ze zabraknie go zanim Lukasz wkroczy w
doroste zycie. Zostanie wowczas sam na $wiecie, gdyz jego matka nie jest zainteresowana
zyciem swojego dziecka. Zostawila matego Lukasza, wybrata alkohol. Wraz z synkiem




utrzymuja si¢ jedynie z alimentéw z funduszu alimentacyjnego, zasitku pielegnacyjnego,
zasitku rodzinnego oraz zasitku stalego z os$rodka pomocy spotecznej, poniewaz przez
chorobg pan Mariusz nie jest w stanie pracowa¢. Pomagamy w walce z nowotworem, aby
dziecku nie zabraklo ojca, skoro juz zabrakto przy nim mamy.

- Pomagamy Bartusiowi, ktory ma 7 lat i cierpi na bardzo trudng chorobe — Rdzeniowy
Zanik Mies$ni typu II. Od urodzenia ten malenki chlopiec zmaga si¢ z codziennos$cig trudne;j
walki o sprawnos¢, przez ktorg moze tylko patrze¢ jak jego réwiesnicy biegaja, skacza,
graja w pitke, poniewaz Bartu$ nie chodzi. Tylko dzigki ¢wiczeniom moze siedzie¢ na
specjalnym foteliku. est po operacji wydtuzenia $ciegien podkolanowych. Zeby ta operacja
przyniosta skutki konieczna jest intensywna rehabilitacja. W tym pomagamy, poniewaz
koszty przewyzszaja mozliwosci rodziny chtopca. Jego starsza siostra choruje na tg sama
chorobg i porusza si¢ na wozku inwalidzkim. Choroba Bartoszka zmienia dziecinstwo w
nieustanng walke o sprawno$¢ i marzenia o tym, co inne dzieci maja jako zwykla
codziennos¢.

- Pomagamy niewidomej Magdalence, ktéra od urodzenia cierpi na retinopati¢ wczesniacza.
Urodzita si¢ w 26 tygodniu cigzy z niewydolno$cig oddechowa, byla zaintubowana,
wentylowana mechanicznie tlenem. Stan ogdélny byt bardzo cigzki. Budowa ciata z cechami
skrajnego wczesniactwa oraz retinopatia — dziecko niewidzace. Pojawity si¢ bezdechy, w
badaniach potwierdzily si¢ zmiany napadowe czyli padaczka i od tamtej pory Magdalenka
dostaje mnoéstwo lekarstw przeciwpadaczkowych 1 wymaga bardzo czestych wizyt u
specjalistow. Magdalenka przeszta bardzo cigzkie operacje ze wzgledu na neurogenne
zwichniecie biodra, ktore z wielkim trudem znosita, bardzo cierpiata w gipsach.

- Pomagamy Ani, ktéra od 6 miesigca zycia choruje na zanik mig$ni. Rodzicom lekarze
wtedy powiedzieli, ze bedzie zy¢ tylko 2 lub 3 lata, a jednak tak si¢ nie stato i Ania zyje juz
wiele lat. Jako dziewczynka nie byta sprawna od pasa w doét, rodzice przenosili ja z miejsca
na miejsce 1 w podstawowej szkole miata juz wozek inwalidzki, ale rekoma mogta zrobi¢
wszystko. Tata — zawsze silny - byt jej ,,nogami”, zabierat Ani¢ w wiele miejsc, pomagat
mamie opiekowac si¢ nig. Potem, jak choroba postepowata i tracita sprawnos¢ rak, to Tata
stal si¢ takze jej ,,rekami” pomagajagc we wszystkim. 4 lata temu tatu§ Ani zmarl 1
pozostawil po sobie wielka pustke. Od tego dnia jest bardzo cigzko. Mama, ktora zawsze o
nig dba, nie ma tyle sily. Jest chora i bardzo trudno jest jej Ani¢ przenosi¢ chociazby z
wozka na t6zko. Dzi§ Ania moze poruszac juz tylko prawg reka i to do pewnego stopnia, bo
gdy za nisko opadnie to juz jej nie podniesie. Ma tez pasek stabilizujacy tutow, aby nie
opadat do przodu. Przez krzywizne krggostupa jest ucisk na serce. Od dziecinstwa
najbardziej potrzebng rzecza w jej funkcjonowaniu stat si¢ wozek inwalidzki, tylko ze teraz
to musi by¢ juz tylko wézek sterowany lekkim ruchem palcow, bo inaczej nie bytabym w
stanie na nim si¢ porusza¢. Wozek ktéry ma 8 lat zepsut si¢ 1 nie moze juz nim sterowac. Po
wlaczeniu nie zatrzymuje si¢. Wozek to jej jedyna szansa na wyjscie z domu, na jej kontakt
ze $wiatem 1 ,,samodzielny” ruch po pokoju. Zakupiliémy dla niej specjalistyczny wozek
zdalnie sterowany.

- Pomagamy tez Kubusiowi, ktory ma 12 lat. Cierpi na mozgowe porazenie dziecigce,
wodogtowie, padaczke, zanik nerwow obu oczu oraz atopowe zapalenie skory 1 autoagresj¢.
Od urodzenia spedza dnie na ¢wiczeniach rehabilitacyjnych. Wymaga karmienia przez
druga osobe. Mamusia sama go wychowuje, a ma jeszcze dwoje rodzenstwa.




- Pomagamy tez Sylwii, ktéra walczy o sprawnos¢, poniewaz cierpi na czterokonczynowe
dziecigce porazenie mozgowe i neurogenne zwichnigcie bioder. Od najmtodszych lat musi
by¢ na wozku inwalidzkim. We wszystkich czynno$ciach jest uzalezniona od drugiej osoby.
Jakby tego byla mato jej rodzina przezyla takze inng tragedi¢ - drewniany dom daleko na
wsi, w ktorym mieszkali, calkowicie sptonal, zostali bez niczego. Sylwia stracita nawet
swo0] wozek inwalidzki, a rodzina caly dobytek. W miedzyczasie w tej trudnej sytuacji
pojawita si¢ nadzieja dla Sylwii na uzyskanie sprawnos$ci — kilka powaznych operacji oraz
rehabilitacja, aby dziewczynka mogla chodzi¢ samodzielnie. Dochody z uprawy roli na
malutkim gospodarstwie sg bardzo niewielkie, a strata domu 1 calego dobytku przez pozar
ogromnie poglebia tg trudna sytuacje.

- Pomagamy tez Michalince ktéra majgc 3 tygodnie zachorowala na wirusowe zapalenie
opon moézgowo rdzeniowych. Po 2 miesigcach stwierdzono u niej niedowlad potowiczy
spastyczny lewostronny. Po kilku miesigcach padta kolejna diagnoza: padaczka lekooporna
— zespOt Westa. Rezonans magnetyczny wykazat encefalopati¢ niedokrwienng po zapaleniu
opon.

- Pomagamy Oliwii, ktora urodzita si¢ jako zdrowe 1 silne dziecko z 10 pkt. w skali Apgar.
Jednak problemy zaczgty si¢, gdy skonczyta 6 miesiecy, nie potrafita samodzielnie siedzie¢,
chwiata si¢ na boki. Na podstawie badan lekarze stwierdzili obnizone napigcie mi¢sni w
tutowiu. Pierwszy rok zycia Oliwii to liczne pobyty w szpitalach, szereg badan, ktore nie
pomogly znalez¢ przyczyny zaburzen rozwojowych. W trakcie nastgpnych lat ujawnity sie
kolejne choroby m. in. epilepsja. Rozwdj psychomotoryczny Oliwii jest znacznie
op6zniony. Dziewczynka wymaga intensywne;j rehabilitacji.

- Pomagamy Adrianowi, ktéry ma 13 lat. Od 7 lat choruje, niestety w ostatnich miesigcach
choroba zaczgta bardzo szybko postgpowaé. Potrzebuje pomocy w czynnosciach dnia
codziennego, potrzebuje pomocy wielu specjalistow, rehabilitacji 1 lekow, Postepujace
uposledzenie psychoruchowe, naprzemienna hemiplegia dziecigca, bole gtowy, zaburzenia
rownowagi, wiotko$¢ i bole migsni oraz padaczka lekooporna to codzienno$¢. Trwa walka,
aby Adrian nie musiat korzysta¢ z wozka. Pomagamy w leczeniu, bo choroba bardzo
szybko postepuje.

- Pomagamy w dozywianiu i leczeniu dzieci w rodzinie w szczegolnie trudnej sytuacji ze
wzgledu na niezwykle cigzka chorobe psychiczng jednego z dzieci. Dziewczynka przez
swoja chorobe stanowi zagrozenie dla swojego rodzenstwa, a przez agresj¢ prawie do
zadnego ze szpitali nie moze by¢ przyjeta. Rodzicom trudno wigzaé koniec z koncem, jest
to sytuacja szczegdlnie smutna. Trudno opisac tragedie, rozpacz i bezradno$¢ rodzicow.

- Pomagamy matemu Patrykowi, ktéry ma 5 lat. Jest dzieckiem niepelnosprawnym, ma
nadpobudliwo$¢ psychoruchowa, problemy z mowa i koncentracja. Cierpi takze na astme
oskrzelowg. Jest z nim bardzo trudny kontakt. Wymaga statej opieki i pomocy. Konieczna
jest rehabilitacja, pomoc neurologopedy, terapia Si, sprzet rehabilitacyjny, a rodzina jest w
bardzo trudnej sytuacji.

- Pomagamy pigcioletniej dziewczynce urodzonej w zamartwicy. Skutkiem niedotlenienia
okotoporodowego ma szereg zaburzen neurologicznych oraz psychoruchowych. Dodatkowo
od czwartego miesigca zycia cierpi na padaczke lekooporng, ktéra znacznie utrudnia jej
rozw6j. Natalka nie chodzi, nie mowi. Wymaga catlodobowej opieki.




- Pomagamy tez leczeniu Oliwii, ktora ma 6 lat. Cierpi na niepelnosprawno$¢ ruchows:
afazje¢ motoryczna, hipotoni¢ i zespot Downa. Ma problem z utrzymaniem rownowagi,
pokonywaniem przeszkod, mimo to chetnie si¢ uczy i uczestniczy w zabawach ruchowych.
Marzeniem jej mamy jest, aby Oliwia byta samodzielna jak jej rowiesnicy.

- Jako dziecko Kubu$ dtugo nie méwil, miat problemy z chodzeniem, wywracat si¢. Na
poczatku rozpoznano opdznienie psychoruchowe, ostabienie napigcia migSniowego,
elementy autyzmu, niepelnosprawnos¢ — prawdopodobnie jako efekt porazenia mézgowego.
Trwa walka o zdrowie 1 sprawno$¢ Kubusia. Jego mama od 23 lat choruje na stwardnienie
rozsiane ma juz ogromne problemy z poruszaniem si¢, wigc pomagamy zaroOwno synkowi
jak i mamie.

- Dofinansowali$my rehabilitacj¢ dla matego Tomka, ktory urodzit si¢ jako zdrowe dziecko.
Gdy skonczyl pot roku jego rozwoj stanglt w miejscu, po czym ujawnita si¢ jego choroba.
Automatycznie zapominat rzeczy, ktére wcze$niej umial. W dziesigtym miesigcu zycia
pojawity sie ataki padaczki. Rodzice nie tracili nadziei i zacze¢ta si¢ walka o jego zdrowie i
rozwoj.

- Pomoglismy chlopcu cierpigcemu na wodogltowie wrodzone i padaczke. Chlopiec jest
op6zniony psychoruchowo - nie chodzi samodzielnie i wymaga rehabilitacji.

- Dofinansowalismy rehabilitacje Piotra, ktory urodzit si¢ jaki wczesniak i1 zaraz po
porodzie zostat zaintubowany. Stwierdzono u niego rozlegly wylew IV stopnia, ktory w
efekcie spowodowal wodogltowie pokrwotoczne. Wskutek wylewu cierpi na: moézgowe
porazenie dzieciece, opoznienie psychoruchowe, padaczke, oczoplas.

- Pomagamy Justynie, ktoéra urodzila si¢ jako wczesniak z niska masa urodzeniows.
Lekarze zdiagnozowali u niej moézgowe porazenie dzieciece czterokonczynowe spastyczne.
Od tamtej pory jest leczona i rehabilitowana.. Przeszta w zyciu 3 operacje. Nie chodzi
samodzielnie, lecz z pomocg balkonika lub drugiej osoby.

- Pomagamy w leczeniu i rehabilitacji Maksa, ktory urodzil si¢ zbyt wczes$nie, cudem
przezyl. Niestety Maksiu przez glgebokie wcze$niactwo nie rozwijat si¢ jak inne dzieci, ma
moézgowe porazenie dzieciece. Kazdy etap rozwoju musial zdobywa¢ dluga droga
mozolnych ¢wiczen 1 rehabilitacji. Chtopiec przeszedt bardzo ryzykowna operacje na
kregostupie — rizotomig, dzigki ktorej jego przykurczone ndzki staly si¢ catkowicie proste.

- Stasiu jest dzieckiem z pozapalnym moézgowym porazeniem dzieciecym, ktére jest
wynikiem chorob jakie przeszedt w wieku niemowlgcym: sepsy, zapalenia opon
moézgowych. Stasiu walczy z pozapalnym porazeniem mézgowym. Wymaga intensywnej
rehabilitacji 1 leczenia. Sytuacja jest bardzo trudna. Mama wychowuje Stasia 1 jego
braciszka sama.

- Pomagamy w leczeniu Jasia, ktory cierpi na autyzm. Dziecko na wszystko reaguje
ptaczem 1 krzykiem, wymaga ciagltej pomocy lekarzy, wspomagania rozwoju, terapii,
poznawania otoczenia. Jasiu potrzebuje leczenia réwniez ze wzgledu na zaburzenia
oddychania, czucia, napi¢cia mi¢§niowego.

- Marta przez blad lekarski jest skazana na wozek inwalidzki, przestata chodzi¢. Btad
polegal na tym, ze dokonano ztego zespolenia. Do ponownego zabiegu operacyjnego doszto




po osmiu tygodniach. W trakcie usuwania zespolen kos¢ udowa ulegta ztamaniu. Jedyne co
moze teraz pomoc to operacja u dr Paleya u USA ktora przywrdci jej mozliwos¢ stawiania
samodzielnych krokow. Lekarze w kraju nie podejmuja jej ponownego leczenia.

- Szczepan urodzit si¢ jako wezesniak w 32 tygodniu cigzy, choruje od urodzenia na ciezka
posta¢ hemofilii typu B. Choroba objawia si¢ bardzo bolesnymi wylewami wewngtrznymi.
Oprocz bolu powoduja nieodwracalne uszkodzenia stawow. Wylew wewnetrzny jest tez
zagrozeniem dla jego zycia. Szczepana trzeba caly czas pilnowac, aby nie upadt i si¢ nie
uderzyl, bo wylew wewnetrzny moze si¢ skonczy¢ tragedig. Ratunkiem jest dorazne
dozylne podawanie leku ratujacego zycie i zdrowie Szczepana. Pomagamy w leczeniu
dziecka.

- Pomagamy w leczeniu Filipa, ktéry ma 4 latka. Zdiagnozowano u niego autyzm
wczesnodzieciecy. Obok terapii wezesnego wspomagania rozwoju musi mie¢ zapewnione
leczenie farmakologiczne. Filip ma takze uszkodzenie watroby i1 zaburzenia gospodarka
miedzi w organizmie, przez co potrzebne sa kosztowne badania i leczenie mi.in terapia
mikrobiologiczna dla regulacji systemu immunologicznego.

- Mateusz urodzit si¢ bez podudzia lewego. Nigdy nie chodzil. Miat 2 operacje i1 zatozono
mu proteze. Od kilku miesiecy z powodu zapalenia skory nie mogl si¢ poruszad.
Zakupilismy specjalistyczny sprzet medyczny. Mama samotnie wychowuje Mateusza i1 nie
sta¢ ja byto opatrunki dla syna. Jest rowniez osobg niepelnosprawng. Ich sytuacja jest
szczegoOlnie cigzka.

- Pomagamy Klaudii, ktora ma 5 lat. Urodzita si¢ w niedotlenieniu okotoporodowym, po
wylewach do moézgu. Cierpi na mézgowe porazenie dzieciece — niedowtad spastyczny
czterokonczynowy, a takze na padaczke i refluks zotadkowo-przeltykowy. Klaudia ma
wzmozone napi¢cie miesniowe. Jest zywiona dojelitowo - ma zalozong gastrostomig, co
wigze si¢ z kosztem specjalnych opatrunkoéw 1 szczegolnej uwagi aby nie doszto do mateusz

- Pomagamy w leczeniu Oli, ktéra ma 2 guzy w trzustce 1 guz na kregostupie. Oddziat
onkologii stal si¢ ich ,,domem”. Ola przeszta operacj¢ usunigcia guza wraz z czescig kregu.
Dalsza czg$¢ leczenia to chemioterapia. Silne bole glowy nie minely i czekajg ja kolejne
badania i leczenie w czym pomagamy.

- Pomagamy w leczeniu Piotrusia, ktory jeszcze nie ma 3 latek. Gdy miat 14 miesigcy
zdiagnozowano u niego autyzm wczesnodzieciecy, ktory jest bardzo trudng chorobg. Musi
uczeszcza¢ na specjalne zajgcia terapeutyczne integracji sensorycznej, rehabilitacii,
logoteriapii, wczesnego wspomagania rozwoju. Piotru$ nigdy nie powiedziat ani jednego
stowa. Dzigki terapii robi caly czas postepy, umie bawi¢ si¢, rozumie proste polecenia i
uczy si¢ mowic.

- Pomagamy w leczeniu Kamili, ktora cierpi na miasteni¢ lekooporng. Choroba ta polega na
tym, ze organizm wytwarza przeciwciata dla receptorow migsni i nie dotyczy to tylko rak
czy nog, ale tez migsni twarzy, przetyku, migsni ocznych. Wstanie z t6zka, ubranie sig,
uczesanie, jedzenie, widzenie to czynno$ci, nad ktorymi nie zastanawiamy si¢ — to nasza
codziennos$¢, ale te czynno$ci staty si¢ dla niej trudnoscig nie do pokonania od kiedy
choroba zabrata jej wszystko. Po wyprobowaniu wszelkich dostepnych metod leczenia
ratunkiem okazat si¢ lek z Niemiec, ktory rzeczywiscie przywraca ja do zycia.




- Pomagamy Dominice, ktéra urodzita si¢ przy niedotlenieniu i w zamartwicy glowy i
twarzy, a lekarz stwierdzil: wcze$niactwo, zespdt zaburzen oddychania, retinopatie
dysplazje oskrzelowo-ptucng, posocznicg, MPD. Obecnie Dominisia ma 6 lat i dzigki
rehabilitacji staje si¢ coraz bardziej sprawna i samodzielna

- Pomagamy w leczeniu Mikotaja, ktory ma zaledwie 7 lat i spedza dziecinstwo na czgstych
wizytach u lekarzy i w szpitalach. Cierpi na zespot hiper-IgE (tzw. Zespot Hioba), ktory jest
wielonarzagdowym zespotem niedoboru odpornosci, charakteryzujacym si¢ m.in. zmianami
skérnymi 1 zaburzeniami w obrgbie uktadu kostno-szkieletowego. Ma bardzo silne atopowe
zapalenie skory, powodujace duze cierpienie, ktore zabiera temu matemu chlopcu rados¢
dziecinstwa. Ma takze trzecig chorobe — hipercalcurie. Musi by¢ na S$cistych dietach i
ciggtym leczeniu. Wszystko to jest bardzo trudne, mama wychowuje go sama

- Pomagamy Kubusiowi, ktory urodzit si¢ jako wcze$niak z wrodzonym zapaleniem ptuc i
posocznicg. Dlugo walczyt o zycie. Nastepstwem niedotlenienia jest mézgowe porazenie
dzieciece. Przeszedl 2 operacje ndézek. Aby modgl chodzi¢ potrzebuje rehabilitacji. Jego
prawa raczka jest tez mato sprawna. Chlopiec cierpi tez na wade wzroku i atopowe
zapalenie skory oraz od trzech lat nawiedza go epilepsja. Dzigki rehabilitacji Kubu$ stangt
juz na wlasnych nézkach i1 chodzi. W wynajmowanym mieszkaniu oplaty byty tak duze, ze
nie starczato im na zywno$¢ i lekarstwa. Pomogli§my im zatatwi¢ mieszkanie socjalne,
ktore wymagato remontu, wigc dzigki pomocy majg juz swoje miejsce.

- Pomagamy w leczeniu Kacperka, ktory jak mial 5 miesiecy doszto do zatrzymania
oddechu i krazenia. Rodzice go reanimowali. Jak przyjechato pogotowie to byl w stanie
drgawek, zaburzen oddychania 1 narastajacej $pigczki z silnymi bezdechami. Jego zycie
uratowano, ale od tej pory cierpi na moézgowe porazenie dzieci¢ce 1 padaczke. Aby ratowac
Kacperka, aby stat si¢ sprawny i mogt w przysztosci chodzi¢ i bawi¢ si¢ z innymi dzie¢mi,
przechodzi intensywne leczenie 1 rehabilitacje.

- Diana ma 7 lat. Urodzila si¢ jako zdrowe dziecko, ale po pewnym czasie zaczela czesto
chorowa¢ i miata bardzo staba odpornos¢. Lekarze stwierdzili opdznienie umystowe i
torbiel w lewym ptacie czolowym modzgu i zalecili dalsze szukanie diagnozy. Dziewczynka
na wszystko reaguje ptaczem, nie potrafi bawi¢ si¢ z innymi dzie¢mi, jest bardzo drazliwa i
potrafi by¢ agresywna, ma zaburzenia mowy, izoluje si¢ od otoczenia, powtarza
mechanicznie rézne czynnosci, niszczy zabawki, ma silne wahania nastroju. To wszystko
potwierdzito, ze Dianka cierpi na autyzm 1 jest to bardzo trudna choroba. Pomagamy w je;j
leczeniu i zakupili$my sprz¢t medyczny.

- Madzia urodzita si¢ z wadami porazenia ruchowego lewej strony ciala. Ma tez wadg¢ stawu
biodrowego, co znacznie utrudnia jej chodzenie. Ma tez wadg stluchu (catkowita ghuchota
jednego ucha) i mowy. Zakupili§my aparat stuchowy i komunikator dzigki ktéremu malutka
moze stysze¢ i si¢ porozumiewac.

- Damian choruje na bardzo cigzka postepujaca chorobe — wieloogniskowag ruchowa
neuropati¢ aksonalng z zanikiem nerwowo-migsniowym. Uszkodzenie lub stan zapalny
zaburza przewodzenie informacji ruchowych 1 czuciowych wzdtuz widkien nerwowych i
wywotluje silny bol. U Damianka najtrudniejszy jest zanik mig$ni, przez ktory wczesniej
zdrowy chlopiec teraz ma ogromne problemy z poruszaniam si¢ i traci wzrok. Sytuacja jest
szczegOlnie trudna przez dramat rodzinny 1 teraz mama sama wychowuje Damianka,
mieszkajg w trudnych warunkach na matej wsi i dojazdy do lekarzy stanowig daleka i




kosztowa wyprawe¢. Zbyt duzo cierpienia spotkato tego malego chlopca i jego mame,
pomagamy w leczeniu.

- Daniel mam 10 lat. Urodzit si¢ jako zdrowy chtopiec, ale jako 6 miesieczne dziecko nie
potrafit siedzie¢, przewraca¢ si¢ na bok. Po wielu badaniach lekarze stwierdzili mézgowe
porazenie dziecigce. Przeszedl operacje oraz chorowal na posocznice. Daniel nie chodzi,
porusza si¢ na wozku inwalidzkim. Zmagam si¢ rowniez z epilepsja. Jego marzeniem jest
bycie samodzielnym. Codziennie walczy o swoje marzenie poprzez rehabilitacje 1 leki.
Pomagamy w zakupie sprzetu medycznego i leczeniu.

- ZakupiliSmy sprze¢t rehabilitacyjny dla chtopca chorego na autyzm. Rodzina Kamila zyje
w bardzo trudniej sytuacji materialnej. Ojciec jest ciezko chory. Nie sta¢ ich na leczenie 1
rehabilitacje dziecka. Przekazujemy takze paczki zywnos$ciowe.

- Pomagamy dwém siostrom — Sandrze i Sarze. Mtodsza porusza si¢ na wozku inwalidzkim.
Ich tatu§ zgingl tragicznie, mama jest ci¢zko chora. Brakuje na zywnos$¢, opat, leki.
Dziewczynka cierpi takze na epilepsj¢ oraz nawracajace infekcje gornych drog
oddechowych. Potrzebna jest stata opieka lekarska 1 pomoc w zyciu codziennym

- Pomagamy Ewie, ktéra urodzita si¢ z moézgowym porazeniem dziecigcym i ma ogromne
problemy z poruszaniem, nieprawidtowe napi¢cie migsni 1 przykurcze, ktore powoduja bol.
Potrzebuje intensywnej rehabilitacji, ktorej jej rodzina nie jest w stanie sfinansowac.

- Pomagamy Asi, ktora jest po dwoch udarach mozgu powodujacych paraliz jej ciata i
dzigki rehabilitacji jest w stanie odzyskiwac sprawnos$¢. Mimo wielu badan lekarze nie
moga znalez¢ przyczyny udarow. Potrzebne sg leki i rehabilitacja.

- Pomagamy tez Monice, ktora od 12 lat choruje na padaczk¢. Ma takze torbiele
pajeczynowki i szyszynki w moézgu oraz szmery w sercu i kamice nerkowa. Choroba
uniemozliwia jej normalne funkcjonowanie. Sytuacja rodziny jest trudna. Wystarcza
zaledwie na optaty i skromne Zycie, a brakuje srodkéw na lekarstwa 1 wyjazdy do szpitali.

- Pomagamy Malgosi w zakupie lekow do walki z nowotworem. Rodzina mieszka w
trudnych warunkach. Malgosia cierpi na nowotwor zlosliwy pluca, przeszta cigzka
chemioterapi¢. Jej organizm jest bardzo wycienczony, a przy tym nie moze jes¢. Specjalny
lek sprowadzany z Niemiec pomaga zwalcza¢ komorki rakowe.

- Dofinansowali$my zakup komputera dla niepetnosprawnej Patrycji cierpigcej na mozgowe
porazenie dziecigce. Dzigki komputerowi moze podja¢ prace zdalng jako osoba
niepetnosprawna i ma kontakt ze Swiatem, z przyjaciotmi, co jest w jej sytuaciji tak bardzo
wazne w jej sytuacji.

- Pomagamy matce z dzie¢mi, ktérzy uciekli po traumie przemocy ze strony ojca. Coreczka,
mimo, iz ma 6 lat, moczy si¢ ze wzgledu na trudne przezycia w domu 1 wcigz potrzebuje
pieluszek. Sytuacja jest bardzo trudna. Mama pracuje, ale ze skromnych zarobkéw 1 po
optacaniu wynajetego mieszkania zostaje bardzo niewiele na zycie, jedzenie i leczenie
dzieci. Pomagamy w zakupie opatu na zime¢ 1 zywnosci oraz leczeniu.

- Pomagamy chlopcu cierpigcemu na rzadka chorobe genetyczng — zespdt Prader Willi.
Potrzebne sg $rodki na leczenie i rehabilitacje.




- PomogliSmy matce z chorym niepetnosprawnym synkiem, ktorym grozita eksmisja 1
bezdomnos¢. Dzieki pomocy majg gdzie mieszkac.

- Pomagamy w leczeniu niepelnosprawnego Leona, cierpigcego na niedowtad konczyn
dolnych w wyniku urazu kregostupa. Leon nie chodzi, a korzystanie z wdzka inwalidzkiego
jest utrudnione ze wzgledu na odlezyny.

- Pomagamy niepetnosprawnej matce z corka, ktore zyja w bardzo trudnej sytuacji
materialnej, nie wystarcza na jedzenie, opat i lekarstwa. Mama dziewczynki cierpi tez na
chorobe serca, astme¢ oskrzelowa 1 wad¢ wzroku.

- Pomagamy niepelnosprawnej matce, ktora samotnie wychowuje synka. Z bardzo niskiej
renty nie wystarcza nawet na jedzenie. Mieszkaja w bardzo trudnych warunkach.

- Pomagamy malutkiemu Franciszkowi, ktory przyszedl na §wiat w 25-tym tygodniu cigzy.
Ciezka zamartwica, retinopatia wczesniacza, dysplazja oskrzelowa. Walczyt z zapaleniem
ptuc, rotawirusem. Walczyl o zycie. Przeszedt 3 operacje na przepukling i na oczka.
Wymaga codziennej rehabilitacji. Konieczny tez jest zakup aparatu stuchowego. Wszystko
to sg ogromne koszty dla rodziny i konieczna jest pomoc.

- Pomagamy rodzinie w bardzo trudnej sytuacji, gdzie ze skromnego zarobku nie wystarcza
na jedzenie, pieluszki dla dziecka, leczenie. Dzieci chorujg i najgorszy jest dla matki wybor
miedzy lekami a jedzeniem.

- Pomagamy w leczeniu Oskarka, ktory od urodzenia zmaga si¢ z nieuleczalng chorobg -
moézgowym porazeniem dziecigcym. Jest ona wynikiem niedotlenienia moézgu podczas
porodu. Kazdy dzien Oskarka to walka z cierpieniem. Narazony jest na deformacje ciata 1
bol. Jest dzieckiem catkowicie zaleznym od opieki taty. Aby mogt postawi¢ samodzielny
krok, powiedzie¢ stowo, potrzebne sa: rehabilitacja, leczenie i sprzgt medyczny.

- 8-letni Piotru$ cudem przezyt podczas porodu, ale cierpi na mézgowe porazenie dziecigce
i szereg schorzen towarzyszacych. U chlopca zdiagnozowano epilepsje. Wychowuje go
tylko mama, ktéra ma jeszcze pod opieka niepelnosprawng babci¢ Piotrusia. Nie wystarcza
jej srodkéw na drogie leki na epilepsje. Kontynuujemy wsparcie w leczeniu chtopca.

- Pomagamy w leczeniu Huberta, ktoéry urodzit si¢ z zespolem wad wrodzonych asocjacja
vactrel. Przeszedt 10 operacji, jedna na serduszku, inne na uktadzie pokarmowym. Urodzit
si¢ z wada serca, pecherza oraz wieloma wadami kostnymi. Cwiczenia biofedbeck EMG i
elektro stymulatora pomagaja wroci¢ Hubercikowi do zdrowia.

- Pomagamy takze Kasi, ktéra od urodzenia choruje na dziecigce porazenie moézgowe i
alkoholowy zespoét ptodowy FAS. Rozpoznano u niej cukrzyce typu 1. Jedynym ratunkiem
dla niej stat si¢ specjalny aparat pomiarowy Guardian - Real - Time. Miesi¢eczny koszt
elektrod do tego urzadzenia jest bardzo wysoki, ale odigczenie si¢ od aparatu wigze si¢ z
bezposrednim zagrozeniem jej zycia i zdrowia, wigc konieczna jest pomoc.

- Paulinka urodzita si¢ z niedotlenieniem mozgu. W efekcie takiego uszkodzenia w okresie
niemowlgcym miata napady padaczkowe (zespot Westa). Po krotkim czasie okazalo sie, ze
rozwdj psychofizyczny ulegt gwattownemu regresowi. Pozniej dotaczyty objawy autyzmu
wczesnodzieciecego. Paulinka jest osoba niesamodzielng. Mimo, iz skonczyla 34 lata




funkcjonuje intelektualnie na poziomie dziecka 2-letniego. Musi by¢ przez caty czas pod
czujng opieka osoby dorostej. Wymaga calkowitej pomocy we wszystkich czynnos$ciach.
Leczenie coreczki caly czas pochtania wiele srodkow i sit, ktorych teraz na emeryturze
rodzicom brakuje, dlatego pomagamy.

- Pomagamy w leczeniu Patryka, ktéry urodzit si¢ jako wczesniak w 24 tygodniu cigzy.
Cierpi na mozgowe porazenie dziecigce pod postacig czterokonczynowa, a takze ma
epilepsje. Chiopiec wiele czasu spedzit w szpitalu. Ze wzgledu na chorobe serduszka musiat
przej$¢ operacj¢ kardiologiczng. Patryk zmaga si¢ tez z niedostuchem 1 glgboka wada
wzroku (jest po retinopatii wczesniaczej 1 zaémie wrodzonej). Wymaga wielostronnego
leczenia i rehabilitacji, dzigki ktorej zrobil ogromne postepy w rozwoju.

- Pomagamy w leczeniu Ani, ktéra ma cigzka chorobe — stwardnienie rozsiane. To choroba,
w ktorej system odpornosciowy zwalcza komorki tkanki nerwowej wiasnego organizmu.
Powoduje zaburzenia czucia w konczynach, bardzo duze problemy z widzeniem i
poruszaniem si¢. Kilka krokow to wysilek niezwykle trudny do pokonania. Ania ponosi
duze koszty rehabilitacji i potrzebuje drogich lekarstw, wigc pomagamy.

- Konrad choruje na hipogammaglobulinemi¢, celiaki¢ ze skaza bialtkowa, astme
oskrzelowa, zespot Aspargera, przemieszczenie stawu biodrowego, skrdcenie konczyny
dolnej, ostabienie aparatu wig¢zlowo-mig$niowego, wade wzroku. Ze wzgledu na brak
przeciwciatl rehabilitacje trzeba optacac tylko z wlasnych srodkow, gdyz szpitale odmawiaja
pomocy. Sytuacja jest szczeg6lnie trudna, gdyz mama Konrada wychowuje go sama i
cigzko choruje, jest na rencie inwalidzkiej, ale mimo to pracuje, aby moéc leczy¢ syna.
Jednak nawet praca nie wystarcza aby pokry¢ wszystkie koszty, brakuje na lekarstwa,
rehabilitacje, co jest tak wazne dla ratowania zdrowia synka, dlatego pomagamy w ich
bardzo trudnej sytuacji.

- Pomagamy w rehabilitacji Patryka, ktory jest wcze$niakiem 1 cierpi na mozgowe
porazenie dziecigce i sklerodermig liniowa. Obecnie ma 16 lat i wymaga statej rehabilitacji,
poniewaz sam jeszcze nie chodzi. Dzigki turnusom rehabilitacyjnym zrobil ogromne
postepy, sam stoi, chodzi przy balkoniku 1 ma szanse na samodzielne chodzenie. Teraz
kiedy ma 16 lat jest tak wazne, aby go rehabilitowaé, bo to jego ostatnia szansa na
samodzielno$¢ przy szybkim wzroscie kosci w tym wieku.

- Kubus urodzit si¢ z zespolem wad wrodzonych trisomia 21 chromosomu. Od pierwszych
dni zycia musiat o nie walczy¢. Chlopiec cierpi tez na glgboki niedostuch i zeby mogt sie
rozwija¢ musi mie¢ aparaty stuchowe — aby rozumie¢ i mdc si¢ uczy¢. Rehabilitacja
chlopca, ktorej tak bardzo potrzebuje, jest skuteczna tylko wtedy kiedy Kubus styszy. Jakby
tego bylo mato, Kubu$ zachorowat na celiaki¢. Jest to immunologiczna choroba
nietolerancji glutenu, przez co jego mama musi kupowac specjalne produkty bezglutenowe,
ktore sg szczegolnie drogie. Najsmutniejsze, ze przed zachorowaniem na celiaki¢ juz mowit,
a teraz nie potrafi wyrazi¢ stowa. Pomagamy w leczeniu chtopca i Kubu§ ma juz aparaty
stuchowe, dzigki ktorym moze stysze¢ i si¢ rozwijac.

- Jakub ma 11 lat 1 od urodzenia choruje na zespot Klippel-Feila. Boryka si¢ z wielkg ciszg -
od urodzenia cierpi na gleboki niedostuch. Ostatnie aparaty zakupione w 2008r. nawet przy
maksymalnym wzmocnieniu nie pomagaty juz Kubusiowi. Chlopiec chodzi do szkoty, lubi
zabawy na podworku, a aparaty umozliwityby mu normalne funkcjonowanie 1 mozliwo$¢




moéwienia. Mama samotnie wychowuje dwoch synow 1 nie byla w stanie kupi¢ aparatow.
Dofinansowali$my ich zakup.

- Pomagamy w leczeniu i rehabilitacji Pawetka, ktory cierpi na czterokonczynowe mozgowe
porazenie dziecigce. Sprawniejszg ma lewa reke, dzigki ktorej moze si¢ samodzielnie najesc
i napi¢. Pawel nie potrafi jednak utrzymaé pozycji siedzacej bez oparcia. Wymaga caty czas
pomocy innych oséb. Od kilku lat przyjmuje leki na serce, gdyz wykryto tachykardig.
Wymaga takze rehabilitacji 1 sprzetu medycznego.

- Pomagamy dzieciom, ktore stracily mam¢ — zmarta na raka. Nowotwor zostal
zdiagnozowany jak mama byta w cigzy. Zmarla niedtugo po urodzeniu najmtodszego z
dzieci. Ich sytuacja jest bardzo trudna.

- Ola jest osoba niepelnosprawng. Ma powazne problemy ze wzrokiem. Cierpi na jaskrowa
neuropati¢ nerwoéw wzrokowych, jaskre, sklerektomie gteboka obu oczu. Ma tez problemy
neurologiczne i endokrynologiczne. Wymaga stalej opieki lekarzy. Najtrudniejsze jest to, ze
Ola jest zupelie sama, wigc ze swoja trudng sytuacja zdrowotng boryka si¢ bez pomocy
bliskich oséb. Pomagamy w jej leczeniu, gdyz z bardzo niskiej renty nie wystarcza na
lekarstwa i dojazdy do specjalistow.

- Kacperek urodzit si¢ z wrodzonym zakazeniem wirusem cytomegalii. Juz w pierwszych
chwilach po narodzinach mial zesp6t objawdéw $wiadczacych o cigzkim zakazeniu
wirusowym. Miat matoptytkowos¢, wybroczyny krwawe na calym ciele - skaze ptytkowa,
matogltowie, przedluzajaca si¢ zottaczke, niedostuch stopnia znacznego - gluchota
czuciowo-nerwowa. Cierpi na modzgowe porazenie dziecigce z niedowtadem
prawostronnym i chodzi, lecz utyka na nogi 1 ma przykurcz w prawej raczce. Rehabilitacja
jest dopiero wtedy skuteczna gdy Kacperek styszy. Pomagamy w jego leczeniu.

- Franek od 3 lat choruje na cukrzyce. Najpierw byta cukrzyca typu I, od roku jest to
cukrzyca niesklasyfikowana. Zycie z chorobg jest bardzo trudne przez to ze Franek zupetnie
nie czuje wahan cukréow i nie informuje nas o wysokim czy niskim poziomie glikemii. Jest
to bardzo niebezpieczne dla Frania, poniewaz nie zauwazenie spadku cukru i brak
odpowiednich dzialan z naszej strony moze spowodowaé $pigczke cukrzycowa, a nawet
$mier¢. Franio musi mie¢ System Ciaglego Monitorowania Glikemii, aby wskazywaé
poziom cukréow 1 tendencj¢ do zmian. DofinansowaliSmy zakup bardzo czulej pompy
insulinowej dzigki ktorej zycie Frania jest juz bezpieczne.

- SfinansowaliS$my operacj¢ fibrotomii dla Ingi, ktérej nigdy nie dane byto chodzi¢ si¢
samodzielnie. Porusza si¢ na wozku inwalidzkim ze wzgledu na mozgowe porazenie
dzieciece. Urodzitam si¢ jako wczesniak w 8 miesigcu cigzy i przez dwa miesigce lezata w
inkubatorze pod respiratorem. Lekarze nie dawali jej szans, ale ja bardzo walczyla o swoje
zycie. Jej zycie to ciggta walka z bolem 1 rehabilitacja, aby mogta by¢ sprawna. Operacja
zlikwidowata przykurcze migsni 1 zespot bolowy im towarzyszacy. Inga uczy si¢ chodzic.

- U Julianka przy narodzinach nagle ustato tetno. Po szybkiej reakcji personelu medycznego
wykonano cesarskie cigcie. Niestety urodzil si¢ w cigzkiej zamartwicy (0 pkt. Apgar). Po
dziesigciu minutach reanimacji przywrocono bicie serduszka. Zmiany w mozgu, ktore
powstaty wskutek dtugiego niedotlenienia spowodowatly $pigczke noworodkowsa i cigzka
encefalopatie. Dziecigtko oddychato pod respiratorem (rurka tracheostomijna), dostawato
pozywienie do gastrostomii. Pomoglismy w jego leczeniu.




- Pomagamy pani Grazynie, ktora cierpi na ci¢zkg posta¢ stwardnienia rozsianego. Juz nie
porusza si¢ samodzielnie. Opiekuje si¢ nig maz, ktory jest po wypadku i nie jest w stanie jej
przenosi¢. Bardzo trudna sytuacja rodziny.

- Pomagamy osobom starszym w szczegOlnie trudnej sytuacji, samotnym, ci¢zko
schorowanym, ktérzy nie majg za co wykupi¢ lekarstw.

- Pomagamy mamie, ktora cierpi na zanik migsni. Jest juz w tak trudnej sytuacji, ze cigzko
jej sie porusza¢, konieczny byt zakup inhalatora, lekarstw i1 rehabilitacja, aby mogta
funkcjonowac.

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

- ZakupiliSmy specjalne $rodki medyczne i1 ubranko na poparzenia dla chtopca, ktory
doswiadczyl duzej tragedii. Dawidek nigdy nie zaznal ciepta mitosci rodzicielskiej, przezyt
duzg traume odrzucenia i przemocy, a na domiar ztego ulegl poparzeniu.

- Na wniosek osrodka pomocy spotecznej pomagamy Ignasiowi, ktéry ma stwierdzone
op6znienie psychoruchowe. Dziecko nie chodzi i wymaga bardzo pilnej rehabilitacji. prace

- Pomogli$my rodzinie z cigzko chorymi malutkimi dzie¢mi. Maluszki choruja przez
straszne zagrzybienie domu. Kupili§my $rodki odgrzybiajace i nowe materace dla dzieci,
aby byly juz bezpieczne.

- Pomagamy malutkiemu Kelvinowi, ktory urodzit si¢ z wieloma wadami, m. in. nie ma
cewki moczowej i niektorych narzadow 1 musi przej$¢ pilne operacje. Jego leczenie jest
bardzo kosztowne, a wychowuje go samotna mama, wigc pomagamy.

- Pomagamy dziewczynie, ktdra jest po wielu operacjach na biodro i nogi. Jest na rencie 1
stara si¢ dorabia¢, ale to i1 tak nie wystarcza na leczenie, konsultacje ortopedy i $rodki
medyczne. Jest jej bardzo cigzko. Ojciec zostawit ja i mame i nie interesuje si¢ nimi.

- Pomagamy mamie z dzie¢mi, ktérych tatu§ zmart na nowotwor, zostali w bardzo trudnej
sytuacji materialnej, nie maja za co wykupi¢ wegla na zime, mieszkaja w trudnych
warunkach bez cieptej wody. Zakupiliémy opat i bojler i pomagamy dale;.

- Pomagamy Henrykowi, ktory przeszedt przeszczep ptuc, dzigki czemu jego zycie zostato
uratowane. Koszty dalszego leczenia i utrzymania jego stanu zdrowia sg jednak duze wiec
konieczna jest pomoc.

- Pomoglismy w leczeniu dziewczynie, ktora ma nowotwdr w klatce piersiowej. Ogromny
guz zostat zoperowany. Pomagamy tez jej mamie - pani Marii, ktéra ma amputowang nogg.

- Pomagamy samotnej mamie trojki dzieci. Tata odszedl. Mama cierpi na bolerioz¢. Nie
miata za co wykupi¢ lekarstw. Starszy syn ma torbiel pajeczynowki w tylnej czesci czaski.
Mtodszy syn ma astm¢ oskrzelowa.

- Pomagamy pani Katarzynie, ktéra ma nowotwor jelita grubego, opiekuje si¢ nig maz,
ktéry rowniez jest bardzo schorowany.




- Pomagamy wielu dzieciom, ktoére stracity rodzica m.in. dzieciom, ktéorych mama lub tata
zmarli w skutek nowotworu lub pozostawili dzieci z innych przyczyn.

- Pomogli$my mamie samotnie wychowujacej dwojke dzieci, z ktorych jedno jest chore 1
niepetnosprawne. Ojciec zmarl. Wczes$niej naduzywat alkoholu 1 znecat si¢ nad rodzing.
Nabral kredytow i zostawit mam¢ z dzie¢mi ze strasznymi dtugami. Pomoglismy w ich
trudnej sytuacji, bo grozita im eksmisja i bezdomnos¢.

- Pomoglismy tez w szczegolnie trudnej sytuacji mamy i dwojki dzieci. Ojciec jest w
wigzieniu za zabicie babci dzieci na ich oczach. Dzieci sa po strasznej traumie i
molestowaniu. Mama ci¢zko pracuje, ale miata wypadek w pracy jako pielegniarka wypadt
jej dysk przy dzwiganiu pacjenta i1 nie mogta kontynuowac pracy. Pomoglismy im wyjs¢ z
tej szczegolnie trudnej sytuacji i braku srodkoéw do zycia.

- Grzegorz miat wypadek, w wyniku ktérego doszto do peknigcia czaszki 1 wodoglowia oraz
niedowladu. Potrzebna jest jak najszybsza rehabilitacja i umieszczenie go w odpowiednim
szpitalu. Niestety zaden szpital nie chce go przyja¢ ze wzgledu na infekcje 1 brak
kontaktu. Musi by¢ rehabilitowany prywatnie. Jego dzieci robig wszystko, aby wrdcit do
zycia sprzed wypadku.

- Pomagamy Natalce 1 Klaudii, ktore sg blizniaczkami. Urodzity si¢ przedwczesnie i lekarze
walczyli o ich zycie 1 zdrowie. Natalka — blizniak I, p6zno zaczeta chodzi¢, ma zaburzenie
krzywizn kregostupa, epilepsje, dysplazje oskrzelowo-ptucng, opodznienie rozwoju
psychoruchowego. Wymaga codziennej rehabilitacji 1 przyjmowania lekow. Klaudusia —
blizniak II, choruje na moézgowe porazenie dziecigce, wodogltowie, epilepsje, opdznienie
rozwoju psychoruchowego i dysplazje oskrzelowo-ptucng. Nie chodzi, ale potrafi juz
stabilnie siedzie¢ 1 zaczyna si¢ podnosi¢. Dzigki nieprzerwanej rehabilitacji majg szanse na
samodzielnos¢.

- U matego Piotrusia stwierdzono dystrofie migsniowa Duschenne’a, ktora okazata sie¢ by¢
wyrokiem, bowiem jest nieuleczalng chorobg prowadzaca do postepujacego i
nieodwracalnego zaniku mig$ni i poglgbiajacej si¢ niepelnosprawnosci- m.in. pomiedzy 8 a
13 dzieci z DMD sg zmuszone porusza¢ si¢ na wozku inwalidzkim, nast¢puje niedowlad
konczyn gornych, powazne problemy z sercem jak i uktadem oddechowym, pokarmowym i
wiele innych. Dzieci z DMD umierajg gtownie z powodu niewydolnosci oddechowo-
krazeniowej. Istnieja jednak sposoby na przedtuzenie zycia dziecka przez rehabilitacje i
leczenie, wiec pomagamy.

- Pomagamy matemu Filipkowi, u ktérego wykryto nowotwoér zto§liwy moézgu okolic
szyszynki. Konieczna byla szybka operacja ze wzgledu na zagrozenie zycia
dziecka. Nastepnie Filip zostal zakwalifikowany do chemioterapii i radioterapii. Kolejna
operacja nie przyniosta oczekiwanych skutkéw. Nastapit nawrot choroby. Pomagamy w
jego leczeniu.

- Justyna jestem dziewczyna niewidomg. Od 4 lat choruje na cukrzyce typu I czyli tg
najstraszniejszg - insulinozalezng. Zdiagnozowano tez u niej Zespot Wolframa 1 jest
podiaczona do cewnika. Utrzymuje si¢ z renty socjalnej 1 zasitku pielegnacyjnego, co nie
wystarcza na leki ani zakup osprzetu i pompy cukrzycowej, ktorg bardzo potrzebujg.
Niestety pompa, ktorg ma jest zuzyta i konczy si¢ jej termin przydatnosci. Ten sprzet jest jej
ratunkiem, kontroluje poziom cukru we krwi 1 zapewnia mi bezpieczenstwo. Wahania cukru
sg ogromnym zagrozeniem. Pomagamy, aby Justynie zakupi¢ nowg pompe.




- Hubercik ma 6 lat 1 stwierdzono u niego dystrofi¢ — zanik migs$ni. Kazdy jego dzien to
walka o sprawnos$¢. Bardzo szybko si¢ meczy. Pomagamy, aby choroba nie postgpowata.

- Adas ma roczek. Stwierdzono agenezj¢ ciata modzelowatego, przez co jest problem w
przekazywaniu informacji pomiedzy poétkulami moézgu. Adas potrzebuje pomocy na
leczenie i rehabilitacje, aby mogt dogonié¢ réwiesnikow i by¢ samodzielnym.

W wielu przypadkach powyzsze dzialania na rzecz dzieci realizowane sg tez w
ramach akcji ,,Pogotowie Dziecigce". Te 1 inne dzieci wymagajg cigglego wsparcia.
Sytuacja opisanych powyzej i innych rodzin jest bardzo trudna. Rodzice borykaja si¢ z
cigzka chorobg dziecka. Czesto brakuje podstawowych srodkéw do zycia, a co dopiero
pieniedzy na leczenie. Matka i1 ojciec przezywaja ogromne cierpienie, chcieliby z calego
serca pomoc swojemu dziecku, ale nie majg jak. W bardzo wielu przypadkach sa to takze
samotne matki z dzie¢mi, ktore utrzymujg si¢ z zasitkow z tytutu rezygnacji z zatrudnienia
na rzecz opieki nad dzieckiem niepetnosprawnym.

DOZYWIANIE DZIECI:

Fundacja finansuje obiady dla dzieci z gminnych i1 miejskich szkot, w ktorych problem
glodu i biedy jest szczegdlnie powazny. Oplacane sg positki m.in. dla dzieci w Gimnazjum
w  Wojtkéwcee, Osrodku Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawczym OREW w
Chorzowie, Szkole Podstawowej w Smiardowie Ztotowskim, Osrodku dla dzieci
niepelnosprawnych PSOUU Zamos$é, Przedszkolu w Kobylnicy, Niepublicznym
Przedszkolu Specjalnym w Wejherowie, Przedszkolu Miejskim w Mieroszowie i Szkole
Podstawowej w Kolnie.

W sumie od poczatku dzialalnosci Fundacja sfinansowata juz ponad 35.000 positkéw
w_szkolach dla najubozszych dzieci. Tym dzieciom Fundacja pomaga na podstawie
zgloszen od dyrekcji 1 pracownikow szkol, ktorzy widza, ze dzieci przychodza do szkoty
bardzo glodne. Najczesciej jest to jedyny ciepty positek w ciggu dnia. Kilka z opisanych
powyzej to szkoty dla dzieci chorych i niepelnosprawnych. Grupa dzieci, ktérej pomagamy,
pochodzi z bardzo ubogich rodzin, w ktérych wystepuje problem niedozywienia. W wielu
przypadkach sg to tez mate dzieci w wieku przedszkolnym. Niektore dzieci z powyzszych
szko6t 1 przedszkoli sg do nas zgloszona przez pracownikéw pomocy spotecznej ze wzgledu
na chorobe matki lub ojca i ich czgste pobyty w szpitalach, przez co wielokrotnie nie sg w
stanie zapewni¢ dziecku cieptego positku lub tez sg zglaszane dzieci niedozywione przez
zaniedbania w rodzinie.

Fundacja przekazuje tez wiele paczek z zywnoS$cig i najpotrzebniejszymi rzeczami dla
dzieci bardzo ubogich.

Powyzsze dzialania na rzecz dzieci realizowane sg tez w ramach akcji ,,Pogotowie
Dziecigce", w ktorej od kuratoréw rodzinnych, pracownikéw osrodkow pomocy
spotecznej, pedagogéw szkolnych 1 ksigzy dowiadujemy sie o losach najbardziej
potrzebujacych dzieci i1 staramy si¢ im pomoc.




INNE FORMY POMOCY:

1. Tworzymy m.in. ,SALE DOSWIADCZEN SWIATA” dla niepetosprawnych
maluszkow z Niepublicznego Przedszkola 1 Szkoty w Wejherowie. Dzieci beda mogly si¢ w
niej rozwija¢ przez rehabilitacje, nauke i1 zabawe. Pierwszym zakupem byl monitor
multimedialny, ktory sprawil niesamowita rado$¢ dzieciom. Dzigki monitorowi dzieci moga
rozwija¢ percepcje wzrokowe, stuchowe i grafomotoryke taczac poczatkowo kropki az do
pisania liter. Uczg si¢ logicznego mys$lenia 1 rozwigzuja proste zadania matematyczne.
Monitor zainstalowany jest na stelazu mobilnym (na kétkach) podnoszacym monitor w
poziomie, pionie i pod katem. Dzigki temu moga korzystaé z niego wszystkie grupy
przedszkolne. Mozna go dostosowaé zarowno do wieku jak 1 do wzrostu dzieci. Jest to
bardzo wazne ze wzgledu na specyfike przedszkola — jest to przedszkole specjalne i nie
wszystkie dzieci sg chodzace, czg$¢ z nich jest na wozkach inwalidzkich i1 dzigki temu
mobilnemu stelazowi monitor moze podjecha¢ do kazdego dziecka nawet bedacemu w
pozycji potsiedzacej czy potlezacej. Dzieci moga pisa¢ po monitorze specjalnymi pisakami,
moga rysowaé palcami, dotyka¢ okreslone przez program klawisze ukazujace si¢ podczas
uruchomionego programu edukacyjnego. Dla dzieci to najwicksza rados¢. Kazde z nich nie
moze si¢ doczekac kiedy bedzie jego kolej na zabawe 1 nauke przy monitorze.

2. Tworzona jest spolecznosé oséb niepelnosprawnych, ktére mimo wlasnych problemow
pomagaja innym. Sg to osoby m.in. z moézgowym porazeniem dziecigcym, na wozkach,
niewidomi, z rozszczepem krggostupa 1 inne. Maja wielkie serca, duzo przeszli, majg za
sobg wieloletnie leczenie i rehabilitacje 1 moga podzieli¢ si¢ z innymi rada, rozmowg i
wilasnym do$wiadczeniem. Realizowane jest to m. in. poprzez akcje ,,Rozmowa najlepszym
lekarstwem”, gdzie mozna si¢ skontaktowac si¢ z nimi skontaktowac¢. Osoby te utworzyty
grupe wsparcia dla os6b niepelnosprawnych borykajacych si¢ z problemami - jest to koto
emocjonalne, ktore nazwaty “Nie martw si¢”. Dzieki swojej aktywnosci pomagaja bardzo
sobie nawzajem, poniewaz sg dla siebie przyjaciotmi, nie sg sami z problemami 1 trudami
niepetnosprawnos$ci, maja przyjaciot, czuja si¢ 1 sg bardzo potrzebni. Realizujg takze
audycje radiowe pomocy dla dzieci i oso6b niepelnosprawnych oraz zapewniaja pomoc przez
muzykoterapie.

3. Pomagamy niepelnosprawnym porzuconym dzieciom bedacym pod opieka siostr
Dominikanek — Od ponad 60 lat Siostry Dominikanki prowadza Dom Pomocy Spotecznej
dla Dzieci 1 Mtodziezy niepetnosprawnych intelektualnie i fizycznie. Wiekszo$¢ z dzieci
przebywa tam od najmtodszych lat. Sg to najczesciej dzieci porzucone, ktorymi rodziny nie
chcg lub nie s3 w stanie si¢ wlasciwie opiekowaé, gdyz ze wzgledu na stan zdrowia w
domach rodzinnych nie miatyby szans przezycia. Dom u Siostr to jedyne miejsce ich zycia,
w ktorym pozostaja az do swojej Smierci. Obecnie otoczonych opieka jest 56 chtopcow. Sa
wsrdod nich niestyszacy, niedowidzacy, dzieci z autyzmem i cierpigcy na epilepsjg.
Przewazajaca cze$¢ chlopcéw nie moéwi, badz porozumiewa si¢ z otoczeniem za pomoca
pojedynczych wyrazéw. Czes$¢ dzieci jest catkowicie lezaca. Wigkszo$¢ z nich cierpi na tak
zwang niepetnosprawnos¢ sprzezong. Oznacza to, ze u jednej osoby wystepuja dwie lub
wiecej niesprawnos$ci. Niektorzy nie zglaszajg potrzeb fizjologicznych, przyjmuja pokarmy
tylko odpowiednio przygotowane, gdyz nie u wszystkich wyksztatcit si¢ nawyk gryzienia.
Te dzieci w najwickszym stopniu zdane sg na opieke 1 pomoc Sidéstr. Kazdy tutaj jest
chciany i akceptowany takim, jaki jest. Na co dzien borykajg si¢ z bélem spowodowanym




chorobg 1 spastykg migsni. Sg otoczone troska dobrych serc Siostr, ale sama mito$¢ nie
wystarczy, bo jest bardzo cigzko. Koszty leczenia dzieci przekraczaja ich mozliwosci.
Miesieczny koszt lekarstw, pieluszek, $srodkdéw opatrunkowych i higienicznych to ok.
5000zt. Brakuje na to funduszy, a chcg zapewni¢ im leczenie i godne warunki zycia. Jest to
teraz szczegolnie trudne, bo Siostry borykajg si¢ z przeciekajagcym dachem, ktory wymaga
solidnego remontu, gdyz zostat zniszczony przez wichurg. Pomimo wymiany dachu, pod
wpltywem deszczu 1 $niegu woda nadal dostaje si¢ do wnetrza budynku niszczac
pomieszczenia, w ktorych mieszkaja dzieci. Srodki finansowe, ktore otrzymuja w ramach
dotacji panstwowej wystarczaja jedynie skromne biezagce zycie. Dlatego pomagamy kupujac
lekarstwa, pieluszki i $rodki higieniczne do leczenia i opieki nad chorymi dzieé¢mi.

4. POMOC NAJUBOZSZYM — Przekazywanych jest bardzo wiele paczek z zywnoscia i
najpotrzebniejszymi rzeczami dla dzieci ze szczegolnie ubogich rodzin. Bardzo czg¢sto nasza
pomoc skierowana jest do dzieci, ktore nie tylko cierpia z powodu choroby, ale
doswiadczyty takze przemocy w rodzinie 1 nie majg zapewnionego odpowiedniego leczenia
i opieki. Pomagamy takze dzieciom, ktore stracily rodzica oraz tym, ktorych rodzice sg
cigzko chorzy. Jednym z wielu jest na przyktad ojciec umierajacy na raka, majacy mate 4-
letnie dziecko i1 bardzo niska rent¢ lub inna rodzina — matka borykajaca si¢ z nowotworem
samotnie wychowujaca coérke i takze cierpigca duza bieda. Sa tez rodziny tak biedne, ze
dzieci §pig w kilkoro w jednym t6zku, nie maja na opal, zywno$¢, ubrania. Sg matki z
dzie¢mi po traumie molestowania, ktére po ucieczce od ojca zyja w bardzo trudnych
warunkach, biedzie. Takich rodzin jest bardzo wiele. Czgsto potrzebne im jest praktycznie
wszystko: lekarstwa, pampersy, mleko, jedzenie. Wielokrotnie sg przekazywane
najubozszym dzieciom wskazanym przez kuratoréw i pracownikéw osrodkéw pomocy
spotecznej pieluszki, mleko 1 positki dla niemowlat, przybory szkolne, buty, bluzy, kurtki,
spodnie, zabawki, bielizna, artykuly higieniczne i inne rzeczy.

Dzieciom pokrzywdzonym przez los sa takze przygotowywane prezenty i zabawki takie,
o ktorych marza, aby da¢ im trochg¢ radosci i1 ulzy¢ w ich cierpieniu.

Wiele paczek jest takze przekazywanych dla dzieci w okresie Swiat Bozego Narodzenia
i Wielkanocy.

5. Nasza Fundacja optacita wakacje dzieci w trudnej sytuacji zyciowej bedacych pod opicka
wielu placowek m.in.: Placowki Opiekunczo-Wychowawczej ,,Pogotowie Opiekuncze” w
Tarnowie, Towarzystwa Przyjaciot Dzieci w Chojnicach, Specjalistycznej Placowki
Wsparcia Dziennego ,,M4” w Tarnowie

6. Pomogliémy na Swigta Bozego Narodzenia wielu dzieciom, m.in. tez chorym dzieciom
ze Szpitala w Otwocku (Mazowieckie Centrum Leczenia Choréb Pluc i Gruzlicy) i1 ze
Specjalistycznej Placowki Wsparcia Dziennego ,,M4 1 innym

7. Rodzice dowiadujac si¢ o chorobie dziecka czgsto nie wiedza gdzie szuka¢ pomocy.
Fundacja pomaga odnalez¢ odpowiedni o§rodek leczenia, lekarzy, metody leczenia.

8. Fundacja przekazata sprzet medyczny osobom lub do osrodkéw pomocy dzieciom m. in.
t6zko rehabilitacyjne Ceragem, wiele zabawek i gier edukacyjnych m.in. do OREW w Rumi
- Osrodka Rewalidacyjno-Wychowawczego dla dzieci z glgbokim uposledzeniem z powiatu
wejherowskiego oraz dla innych dzieci niepelnosprawnych lezacych: ubrania, posciel,
srodki czystos$ci, zywnos$¢. Lozko rehabilitacyjne zostalo tez przekazane do osrodka
rehabilitacji oséb starszych 1 samotnych.




9. Fundacja wspotpracuje z wieloma osrodkami pomocy spotecznej m.in. od ktérych dostaje
zgloszenia o szczegolnie trudnych losach dzieci. Fundacja przekazala takze bardzo wiele
ubran, butéw, zabawek itp. dla ubogich z terenu m.in. GOPS Stupsk i innych.

10. Fundacja zakupita takze komputery dla dzieci i os6b niepelnosprawnych, chorych
podopiecznych, poniewaz przy tak trudnej chorobie i niepelnosprawnosci komputer to
jedyna mozliwo$¢ kontaktu ze §wiatem i innymi osobami.

11. Wiele matek, ktore staja w obliczu urodzenia niepetnosprawnego dziecka, nie wie jak
mu pomoc, gdzie szuka¢ lekarzy i o jakie §wiadczenia moze si¢ stara¢. Fundacja pomaga
matce przez przekazywanie wiedzy o prawach przystugujacym dzieciom i1 osobom
niepetnosprawnym, pomaga w kwestii orzeczen o niepetnosprawnosci 1 wielu innych.
Rodzice dzieci otrzymujg wielorakg pomoc i wsparcie w kwestii zatatwienia réznych spraw,
wiedzy o prawach dzieci chorych, pacjentéw, niepelnosprawnych, a takze informacje o
do$wiadczonych 1 cenionych lekarzach danego schorzenia i metodach leczenia.

12. Zapewniamy wsparcie psychologiczne dla rodzicéw dzieci niepelnosprawnych oraz dla
dorostych 0s6b niepetnosprawnych, dla os6b samotnych 1 przezywajacych dramaty
zyciowe, dla dzieci i 0sob bo traumach rodzinnych. Zapewniamy pomoc w zyciowych
problemach. Ludzie dzigki temu maja oparcie, wiedza, ze nie sg sami z tak trudnymi
problemami.




