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SPRAWOZDANIE MERYTORYCZNE Z DZIALALNOSCI ZA ROK 2016

NoSn ke

8.
9.

zgodnie z Rozporzadzeniem Ministra Sprawiedliwosci z dnia 08.maja 2001r.
w sprawie ramowego zakresu sprawozdania z dziatalno$ci fundacji
(Dz. U. Nr 50, p0oz.529 22001r.)

. Fundacja Pomocy Dzieciom i Osobom Chorym ,,Kawatek Nieba” zostata ustanowiona

aktem notarialnym z dnia 17.03.2011r.

. Siedzibg Fundacji jest miasto Rumia 84-230, ul. Poznanska 14/8
. Fundacja zostata zarejestrowana przez Sad Rejonowy Gdansk — Poéinoc, VIII Wydziat

Gospodarczy Krajowego Rejestru Sadowego i1 wpisana do Rejestru Stowarzyszen,
Innych Organizacji Spolecznych i Zawodowych, Fundacji oraz Publicznych Zaktadow
Opieki Zdrowotnej pod numerem KRS 0000382243 w dniu 30.03.2011r.

Fundacja uzyskata numer identyfikacyjny REGON: 221206325 w dniu 14.04.2011
Fundacja uzyskata numer identyfikacji podatkowej NIP 5882378570 w dniu 12.05.2011
Fundacja uzyskata status Organizacji Pozytku Publicznego w dniu 19.07.2013

Fundacja nie prowadzi odptatnej dziatalnos$ci statutowe;.

Fundacja dziata na podstawie:

- Ustawy z dnia 6 kwietnia 1984r. o fundacjach (Dz.U. Nr 46, poz.203 z 1991r.,
z pézn. zm.),

- Statutu Fundac;ji.

Terenem dziatania Fundacji jest obszar Rzeczpospolitej Polskie;.

Czas dzialania Fundacji jest nieograniczony.

Niniejsze sprawozdanie obejmuje okres od 01.01.2016r. do 31.12.2016r.

Zarzad Fundacji:

Alicja Szydtowska-Budzich
Piotr Budzich

Elzbieta Szydtowska

Rada Fundac;ji:
Matgorzata Klawiter
Karolina Gorska
Maciej Gorski




2. Zasady. formy i zakres dzialalnosci statutowej z podaniem realizacji celow
statutowych, a takze opis glownych zdarzen prawnvch w jej dzialalnosci o
skutkach finansowych.

Celami Fundacji sa:

Celami Fundacji s3:

1. Pomoc spoteczna i charytatywna, w tym pomoc dzieciom, rodzinom i osobom w trudnej
sytuacji zyciowej oraz wyrdwnywanie szans tych dzieci, rodzin i oséb, dziatalno$¢
charytatywna, dziatanie na rzecz dzieci, mtodziezy, osob niepelosprawnych i chorych,
pomoc socjalna, promocja i organizacja wolontariatu, dziatalno§¢ wspomagajaca
technicznie, szkoleniowo, informacyjnie lub finansowo organizacje pozarzadowe oraz
jednostki koscielne (jezeli ich cele statutowe obejmuja prowadzenie dziatalnosci pozytku
publicznego) w wyzej wymienionej dziatalnos$ci.

2. Dziatalno$¢ charytatywna, pomocowa 1 edukacyjna, polegajagca na wzbogacaniu
wspotczesnej mysli 1 metod dzialania w zakresie opieki 1 pomocy spotecznej, leczenia,
promocji zdrowia, o§wiaty i wychowania chorych dzieci, mlodziezy i oséb dorostych i/lub
dzieci pochodzacych z ubogich i marginalizowanych spotecznie srodowisk.

3. Pomoc w leczeniu dzieci 1 osob chorych.

4. Inicjowanie, wspieranie, finansowanie nowatorskich rozwigzan w nastepujacych
dziedzinach: leczeniu, ochronie praw i wolnosci dzieci i oséb, ochronie zycia rodzinnego,
profilaktyce spoteczne;.

5. Propagowanie wykorzystania nowoczesnych technologii w zakresie pomocy dzieciom i
mtodziezy w celu ich leczenia, prawidlowego rozwoju psychicznego i fizycznego oraz
stawania si¢ pelnoprawnymi cztonkami spoteczenstwa.

6. Popularyzacja idei mediacji rodzinnej i spoteczne;.

7. Rozwijanie 1 umacnianie postaw nastawionych na aktywne wspotdziatanie w rozwoju
spoleczenstwa obywatelskiego poprzez edukacje oraz wyrOwnywanie szans dzieci i
mtodziezy.

8. Dziatalno$¢ na rzecz organizacji 1 osrodkow, ktorych celami sa: dziatalno$¢ spoteczna,
lecznicza, charytatywna, o$wiatowa, kulturalna, w zakresie kultury fizycznej i sportu,
ochrony $rodowiska, leczenia, dobroczynnos$ci, ochrony zdrowia i pomocy spotecznej,
rehabilitacji skierowana do dzieci, mtodziezy 1 os6b dorostych.

Fundacja realizuje swoje cele poprzez:

1. Bezptatng pomoc finansowa na rzecz dozywiania dzieci i ludzi potrzebujacych.

2. Bezptatne wydawanie zywnosci, odziezy, przyborow szkolnych, lekow itp., rodzinom i
osobom w trudnej sytuacji zyciowe;.

3. Przekazywanie srodkéw finansowych na pomoc w leczeniu dzieci 1 0s6b chorych.

4. Szkolenia, sympozja, seminaria, odczyty i §rodki masowego przekazu.

5. Organizowanie pomocy psychologicznej i socjoterapeutycznej dla dzieci, mtodziezy i
0s0b dorostych.

6. Sponsorowanie programow promujacych cele Fundacji w srodkach masowego przekazu.
7. Organizowanie turnuséw i obozoéw edukacyjnych oraz rehabilitacyjnych, dofinansowanie
wyjazdoéw wakacyjnych i wycieczek dzieciom w trudnej sytuacji zyciowe;.

8. Prowadzenie $wietlic socjoterapeutycznych.

9. Organizowanie i prowadzenie zaje¢ rehabilitacyjnych oraz profilaktycznych.

10. Dziatalno$¢ edukacyjng, wydawnicza i badawcza.




11. Rzecznictwo interesow dzieci 1 milodziezy pochodzacych ze s$rodowisk
marginalizowanych spotecznie.

12. Organizowanie i prowadzenie szkolen, warsztatow oraz kursow.

13. Opracowywanie materialbw wydawniczych, prasowych, promocyjnych oraz innych
stuzacych profilaktyce zagrozen dzieci i mlodziezy.

14. Pomoc dzieciom, rodzinom i osobom w trudnej sytuacji zyciowej

15.Wspotprace z organami wladzy panstwowej, samorzadowej oraz instytucjami,
przedsigbiorstvami 1 osobami fizycznymi w zakresie niezbednym dla realizacji celow
Fundacji.

16. Pomoc dzieciom, rodzinom i osobom w trudnej sytuacji zyciowej poprzez spehnianie
pragnien dzieci i 0sob cierpiacych przez choroby lub inne trudne sytuacje zyciowe w celu
dawania im rados$ci w trudnych chwilach.

17. Inng nieujeta powyzej pomoc zgodng z celami Fundacji.

Zasady, formy i zakres dzialalnosci statutowej Fundacji:

Realizacja zadan statutowych o charakterze pomocowym:

Fundacja Pomocy Dzieciom i Osobom Chorym “Kawatek Nieba” pomaga w leczeniu —
ratuje zycie 1 zdrowie dzieci chorych i1 niepetnosprawnych oraz wspiera dzieci cierpiace
z powodu niedozywienia, biedy, trudnej sytuacji zyciowe;.

Pomagamy dzieciom z terenéw calej Polski — kupujemy leki, finansujemy leczenie
1 operacje medyczne ratujace zycie i1 zdrowie, rehabilitacje oraz sprzet medyczny.
Dozywiamy ubogie dzieci w szkolach. Pomagamy takze dzieciom, ktore stracity rodzica
oraz tym, ktérych rodzice sg ciezko chorzy, a takze bardzo czgsto dzieciom
pokrzywdzonym przez przemoc w rodzinie - prowadzimy akcje Pogotowie Dziecigce.

W 2016 roku nasza pomoc trafila do ponad 4219 dzieci i 0s6b chorych, ubogich lub
bedacych w innej trudnej sytuacji zyciowej.

Od czasu zalozenia Fundacji udalo sie pomoc w leczeniu i w trudnej sytuaciji juz Kilku
tysiacom dzieci, 0s0b chorvch, ubogich oraz sfinansowacé Kilkadziesiat tysiecy posilkow
w szkolach.

— Finansujemy leczenie m.in. nierefundowane np. chemioterapie nowotworéw, operacje,
lekarstwa, przeszczepy komorek macierzystych, specjalistyczne leczenie réznymi metodami
itd. — dzieki temu ratujemy zycie i zdrowie. Pomagamy tez w biezacym leczeniu bardzo
wielu dzieci 1 os6b — w kosztach jakie musza ponosi¢ na leki, opatrunki, sprzet medyczny,
badania, rehabilitacje — dzigki temu moga pokonywac chorobe, a wielu ludzi bez pomocy
nie byloby na to stac.

— Na prosbe rodzicéw szukamy drogi leczenia dzieci w klinikach zagranicznych, gdy w
Polsce nie maja szans na wyleczenie. m.in. otworzyliSmy droge dla polskich dzieci do
protonoterapii, leczymy dzieci z guzami mézgu, siatkdwcezakiem, neuroblastomg i innymi
nowotworami, wadami serca, malformacjami i wiele innych chor6éb. Udalo si¢ uratowaé
zycie dzieci np. poprzez zakwalifikowanie ich do klinik i finansowanie leczenia, dzi¢ki
czemu pokonujg raka i inne choroby.




Wspotpracujemy z wieloma osrodkami pomocy spotecznej, ktore nam zglaszajg bardzo
trudne sytuacje dzieci zwigzane m.in. z przemocg w rodzinie, traumg po molestowaniu lub
skrajng bieda. Fundacja prowadzi akcje ,Pogotowie Dzieciece”, w ramach ktorej przez
kuratoréw rodzinnych, pracownikow o$rodkéw pomocy spotecznej lub szkot docieramy do
najbardziej potrzebujacych dzieci i1 staramy si¢ zapewni¢ to, czego im brakuje m.in. w
zakresie leczenia i dozywiania. S3 to przypadki szczegélnie trudnej sytuacji dzieci,
przemocy w rodzinie, biedy, problemow zdrowotnych i rodzinnych.

Dozywianie dzieci: Fundacja finansuje obiady dla dzieci z gminnych i miejskich szkot, w
ktorych problem gtodu i biedy jest szczegolnie powazny. Ze §rodkow przekazanych przez
Fundacje w 2016 roku przygotowano 8395 positkow dla dzieci, a od czasu zalozenia
Fundacji ponad 30.000 positkéw. Tym dzieciom Fundacja pomaga na podstawie zgloszen
od dyrekcji i pracownikow szkot, ktorzy widza, ze dzieci przychodza do szkoly glodne.
Najczesciej jest to jedyny ciepty positek w ciggu dnia. Wiele z tych dzieci jest ze szkot
specjalnych - sg to dzieci chore i niepetnosprawne, ktore oprdcz cigzkiej choroby cierpig
przez niedozywienie. W wielu przypadkach sg to tez male dzieci w wieku przedszkolnym.

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

Nasza Fundacje odroznia od innych to, ze Fundacja nie zatrudnia osob,
dziala w oparciu o prace wolontariackg. Nikt nie pobiera wynagrodzenia. Koszty
administracyjne utrzymania dzialalno$ci Fundacji sa oplacane przez zalozycielke Fundacji
oraz z odsetek bankowych, dlatego wszystkie podarowane na pomoc potrzebujacym Srodki
sa przeznaczane na dziatalnos¢ statutowa pomocy.

- Fundacja zakupila plvtke do brachyterapii, ktora jest jedna z metod leczenia
nowotworow oczu. Dzieki temu oraz zakupionemu laserowi ratowane sa dzieci chore
na raka w Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie. Urzadzenie to leczy roéwniez
wczesniaki, ktore rodza sie niewidome — przywraca sie im wzrok, oraz wiele réznych
chorob.

- 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 ratowa¢ 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. Dzi¢eki temu mozliwos$¢ leczenia raka jest za
ok. 37 tys. zt jako koszt samych elektrod, a nie za ok. 80 tys. zl jak w placéwkach
prywatnych. W ten sposob ratujemy wielu chorych, bo maja dostep do tej nierefundowane;j
metody leczenia. Na nowotwor trzustki zmarla m. in. znana aktorka Anna Przybylska i
bardzo wielu chorych, dla ktorych ta diagnoza jest wyrokiem.

- 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




udowa. Dr Abramson ma ponad 10-letnie doswiadczenie w leczeniu nowotwordéw oczu u
dzieci t3 metodg. Miejscowa chemioterapia dotetnicza (Melphalan podawany do tetnicy
oka) jest najnowszg i 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.

- Nasza Fundacja jest sponsorem badan dzieci w kierunku chorob nowotworowych.
Sfinasowali$my badania kilkuset dzieci. Staramy si¢ jak najlepiej pomdc, poniewaz mamy
swiadomo$¢ jak wiele matych dzieci cierpi na nowotwory. Dlatego tak wazna jest
profilaktyka i badania.

- Tworzymy sale rehabilitacji i ,,doswiadczen Swiata’’ dla niepetnosprawnych maluszkow.
Dzieci mogg si¢ w nich rozwija¢ przez rehabilitacj¢, nauke 1 zabawe. Ze wzgledu na
potrzebe dozywiania dzieci majg od nas tez kuchnie, dzigki ktérej maluszki dostajg ciepte
positki podczas zajg¢. Sa to dzieci chore 1 niepetnosprawne.

- Nasza Fundacja wyposaza placowki w sprzet i $rodki medyczne m.in. Hospicjum
Pomorze, aby pomoéc cigzko chorym dzieciom, rowniez tym, ktore zostaty porzucone.

- Tworzymy sale rehabilitacji dla niepelnosprawnych dzieci z terendow, gdzie nie ma takiego
osrodka. Kupujemy sprzet medyczny 1 rehabilitacyjny, aby dzieci rowniez z takich czesci
Polski mialy szans¢ na rozwoj i leczenie.

- Fundacja wyposaza $§wietlice dla chorych dzieci w szpitalach, gdzie sa one odizolowane
przez wiele miesigcy, aby da¢ im rado$¢ mimo cigzkiej choroby.

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

Pomoc w leczeniu i dozywianiu to pomoc ciggta — wielokrotna.




NIEKTORE PRZYKLEADY POMOCY W LECZENIU DZIECI:

Ratujemy zycie i zdrowie bardzo wielu dzieciom cierpigcym na nowotwory i inne choroby,
ponizej kilka przyktadow:

- Lenka juz od chwili narodzin rozpoczeta 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 mdzg nie miesci si¢ w za malej gldwce, 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 siatkdwczak — zlosliwy nowotwodr oka. Oprocz
tego Lenka cierpi na Malformacj¢ Chiariego czyli przepukling migdatkéw mozdzku, ktora
uciska na rdzen krggowy. Powoduje to niewyobrazalny bol. Operacji powickszenia czaszki
podjeta si¢ klinika w Dallas, dzigki uzbieranym $rodkom udato si¢ uratowaé 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 malutkiej Amelki, ktora urodzita si¢ z wadg serca — tetralogia Fallota oraz
z zespotem DiGeorge’a - ma catkowity brak odpornosci. Oznacza to, ze w kazdej chwili
moze umrze¢. Ta wada jest tak rzadka, ze Amelka jest drugim dzieckiem w Polsce z ta
chorobg. Jedynym ratunkiem dla niej byt przeszczep komorek grasicy, ktoéry dokonuje tylko
klinika w Londynie. Bez operacji Amelka by nie przezyta. Kontynuuemy pomoc dla tej
dziewczynki, aby miata szanse na zycie 1 zdrowie jak inne dzieci.

- U Kubusia gdy byl malutki zdiagnozowano naczyniaka. Guz rozrastat si¢ tak bardzo ze
obcigzal serce i inne narzady. Lekarze musieli amputowa¢ mu raczke, bo inaczej by nie
przezyt. Naczyniak byl tak rozlegly, ze musieli amputowac rowniez calg obrecz barkowa
tak, ze Kubus$ nigdy nie bedzie mogt nawet mie¢ protezy. Wycieto 90% guza. Niestety po 2
latach guz zaczal rosnag¢ ponownie i lekarze w Polsce powiedzieli, ze juz nic nie s3 w stanie
dla niego zrobi¢. Pomoglismy przez kosztowne leczenie w klinice w Magdeburgu.

- Nie ma takich stow, ktore moglyby opisa¢ bol w sercu matki i ojca, ktoérzy patrza na
najwigksze cierpienie dziecka — rany na catym ciele, pecherze, krzyk i ptacz, bo nawet
najczulszy dotyk kochajacego rodzica wywotluje bol na tak poranionej skorze maluszka.
Niko$ cierpi na EB czyli Pecherzowe Oddzielanie Naskorka — rany na catym ciele, ktore si¢
nie goja. Sa sytuacje, kiedy Niko$ przestaje nam pi¢, wygina si¢, robi si¢ siny i cierpi przy
tym przerazliwie, placze 1 dusi si¢ jakby umierat. Ukojeniem sg specjalne opatrunki, ktore




sg bardzo kosztowne. Pomagamy w leczeniu, aby ratowa¢ Nikosia 1 inne dzieci z tg
choroba.

- Pomagamy w ratowaniu zycia Karolka, ktory trafil do szpitala nie majac nawet 3 miesigcy.
Od tamtej pory jego domem staty si¢ zamknigte izolatki szpitalne. Rozpoznano wadg serca,
bardzo rzadka chorobe immunologiczng, zesp6t Di George’a, niedoczynno$¢ przytarczyc i
przewlekle zapalenie pluc. Jego najwigkszym problemem byl 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¢ obronic.
Jedynym ratunkiem jest przeszczep komorek grasicy, ktory wykonuje klinika w Londynie i
Karolek odbyt to leczenie.

- Emilek urodzit si¢ z wrodzong wada serca pod postacig tetralogii Fallota z zaro$nigciem
zastawki tetnicy plucnej oraz potgczeniami systemowo- ptucnymi. Zanim si¢ urodzit miat
juz umrze¢. Lekarze powiedzieli, ze nie dozyje komunii. Ratunkiem okazata si¢ bardzo
kosztowna operacja w USA. Emilek jg przeszedt i to uratowato jego zycie.

- Amelka urodzila si¢ przedwcze$nie, wazyta 1080 gram i nic nie widziata. W inkubatorze
walczyla o zycie 1 zdrowie. Miala niewydolno$¢ oddechowa, martwicze zapalenie jelit,
wade serca i dysplazje oskrzelowo — plucng. W domu byla 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
wystalismy Kubusia i jest to cud uratowanego zycia — obecnie wigkszos¢ komorek
nowotworowych jest nieaktywne, a pozostate rozpadajg si¢.

- Finansujemy operacje kilkumiesiecznych dzieci, ktére urodzily si¢ bez gatki oczne;.
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
implantéw samorozprezajacych, ktore utrzymaja prawidtowe cisnienie w gtowce dziecka.
Koszty sg bardzo duze i nie sg refundowane przez NFZ. Rodzicéw nie sta¢ na operacje,
wiec pomagamy i w ten sposob ratujemy dzieci.

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

- Pomogli$my bardzo wielu osobom, u ktérych zdiagnozowano nieoperacyjny ztosliwy rak
trzustki lub watroby. S3 to jedne z najgrozniejszych rodzajéw nowotworow, ktore zabieraja
zycie wielu ludzi. Pomogli§my na zabiegi Nanoknife, aby ratowac ich zycie.




- 7 lutego 2016 rozpoczgta sie walka o zycie Malwinki. Wykryto guz moézgu -
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 1 postawiono wstepna diagnoze¢ ze to bialaczka. Wykryto guz na
weztach chtonnych. Bialaczka limfoblastyczna typu T komdrkowa. Natychmiast rozpoczgto
leczenie. Jednakze nie osiggnigto remisji, co zakwalifikowalo Dominisi¢ do przeszczepu
szpiku. Dziewczynka bardzo cierpi. Pomagamy, aby ja ratowac.

- U malutkiego Tomusia wykryto nowotwor oczka — retinoblastome czyli siatkowczak. Jest
to bardzo zlosliwa odmiana raka. Mimo 5 cyklow chemii ogdlnej, 3 chemii dotetniczych,
wielu narkoz, niezliczonej liczby naktu¢, rak nie dajwal za wygrang 1 caly czas atakowat
oczko i zagrazal jego zyciu. Przez anomali¢ naczyniowa powstal problem z podaniem leku
chemioterapii. Dzigki pomocy Tomus odbywa leczenie u dr Abramsona w USA.

- Adrianna majac 6 lat przeszta operacje guza moézgu. Wraz z guzem konieczne bylo
usuniecie przysadki médzgowej oraz cze¢sci nerwoéw wzrokowych. W konsekwencji ma
wielohormonalne zaburzenia, co objawia si¢ niedoczynnoscig 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 dostata szans¢ na zycie. Pomimo umieszczonego w glowie drenu
ze zbiornikiem Rikhama stwierdzono kolejny odrost guza. Szansg w walce z guzem moézgu
stala si¢ terapia protonowa, ktora nie jest jeszcze dostepna w Polsce. Pomogli§my 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 dawacé nadzieje.
Niestety nagle pojawila si¢ duza wznowa nowotworu w prawym oczku. Aby uratowaé zycie
1 oczy Michatka pomagamy w leczeniu w klinice w USA, gdzie dano szans¢ na uratowania
jego zycia i oczu.

- U malutkiej Mai zdiagnozowano nowotwor w gltowce. Konsultacje, badania, ciagte
zmiany zdania lekarzy dotyczace wstepnej diagnozy 1 kolejnych krokow. Przez guza
Majeczka utracita stuch w prawym uszku. Przetlumaczyliémy dokumentacje Mai i
skonsultowaliémy z klinika w Niemczech. Lekarze dla nas zorganizowali konsylium i
zdiagnozowali dziecko. Uratowali$my ja, ma leczenie i uchronili§my przed ryzykowna dla
zycia operacja i konsekwencjami - niepelnosprawnoscig. Dzi§ Majeczka jest zdrowa.

- Uratowali$my zycie matej Tosi, u ktorej zdiagnozowano dysplazje korowa i straszng
chorob¢ — Zespot Rasmussena. Niesamowicie silne napady padaczkowe paralizowaty
dziewczynke i jedyna 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 oplaciliSmy terapi¢ Anty-GD2 we Wloszech dla malutkiej
Justynki, ktéra nie zakwalifikowata si¢ na leczenie w Polsce. Malutka cierpi na nowotwor
ztosliwy neuroblastoma z przerzutami do watroby, szpiku i weztow 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 byly 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 patologii byly druzgocace — guz si¢ uzlosliwil i1 diagnoza to Glejak
wielopostaciowy 4 stopnia - wyrok - 6-9 miesiecy zycia lub jezeli podejmie si¢ 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
spigczke. Wykonano Mackowi operacje ratujaca zycie tzn. zmniejszono mu cisnienie w
gléwce. Potem nastgpity kolejne operacje 1 znowu nastgpity problemy z zastawka. Po
wykonaniu rezonansu okazato si¢, ze zastawka w Macka gltowce jest calkowicie
zablokowana. Lekarze powiedzieli, ze nic nie mogg zrobi¢, ci$nienie §rddczaszkowe rosnie i
to zaledwie kwestia kilku dni lub tygodni jak Maciek odejdzie. Jednak dali szanse przez
kosztowng operacje, w ktorej pomoglismy, aby ratowac jego zycie.

- U malutkiej Madzi wykryto guza mozgu. Przeprowadzono operacj¢. Niestety guza nie
udalo si¢ usung¢. Zycie zmienito si¢ w walke o jutro. Po kolejnej operacji 30% masy guza
zostalo. Pomagamy w walce o zycie Madzi.

- Pomagamy malutkiej Michalince, ktéra ma rany na calym ciele. Urodzita si¢ z jedng z
najstraszniejszych chordb - EB - Pecherzowe Oddzielanie Naskorka — to choroba, ktora
powoduje, ze nawet najczulszy dotyk mamy powoduje tzy przez rany na tak delikatnej
skorze dziecka. Malenka nie wie co to dzien bez pecherzy, bolu 1 opatrunkow. I wlasnie te
opatrunki sg jej bardzo potrzebne, bo to jedyne co daje ukojenie w jej chorobie. Sg drogie, a
potrzebuje ich tak duzo, aby opatrywaé wcigz nowe rany.

- Kubu§ ma 10 lat, z czego siedem lat to walka o zycie, strach, bdl, tzy, przerazenie i
bezsilno$¢ rodzicow. Gdy miat 3 latka zdiagnozowano bardzo rozlegly guz moézgu,
rokowania byly bardzo zle. Lekarze powtarzali, ze trzeba liczy¢ si¢ z najgorszym.
Rozpoczeto leczenie chemioterapia - 14 blokow. Kolejne badanie MR pokazato, ze
nastgpila olbrzymia progresja guza. Chemia za chemia, ciagla progresja i walka z czasem.
Guz zagraza zyciu Kubusia ze wzgledu na lokalizacj¢ 1 tendencje do progresji w pniu
mozgu. Lekarze wyczerpali wszystkie dostepne formy leczenia chemioterapig i radioterapia.
Ogromng szans¢ uratowania dziecka dat neurochirurg z Tubingen, ktéry zakwalifikowat
Kubusia do operacji. Aby zycie tego chlopca zgasto w wieku dziesieciu lat udalo si¢
uzbiera¢ srodki, aby Kubu$ odbyt leczenie.

- U Sebastiana stwierdzono nowotwor ztosliwy kosci Osteosarcoma z licznymi przerzutami
do pluc. Zagrozone zycie, strach i bol, silna chemioterapia 1 operacje. W nodze wstawiono
endoproteze, a przez liczne przerzuty stracit potowe pluc. Kiedy juz zakonczono leczenie
nowotwor zaatakowal ze zdwojong sita — nastgpila wznowa w drugiej nodze. Lekarze
dawali Sebastianowil0% szans na przezycie bo wznowa w kos$ciach bardzo zle rokuje.
Znéw chemioterapia i wskazanie lekarzy do amputacji nogi tagcznie z talerzem biodrowym 1
zatozenie 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 —
siatkéwczak. Dzigki pomocy Marcelinka odbyta leczenie w klinice w USA i dzieki temu
udato si¢ powstrzymac chorobe 1 uratowac dziecko.

- Pomagamy Sandrze, ktéra w wieku 16 lat ustyszata najgorsza z mozliwych diagnoze —
nowotwor zto§liwy kosci - osteosarcoma. Ta choroba zabrata jej pasje¢ zycia jaka jest taniec,
przykuta do 16zka, kazala cierpie¢ bol kolejnych dawek chemioterapii i przyniosta strach
przed tym, co bedzie. W maju 2014r. przeszia bardzo powazng 11- godzinng operacje
usunigcia guza 1 wstawienia endoprotezy. Organizm nie mial sit by walczy¢. Noga si¢ nie
goita, przeszczepiana skora si¢ nie przyjela, przeszta wiele operacji, zeby tylko uratowaé
noge, lecz bezskutecznie. Wtedy nastgpila wznowa miejscowa nowotworu ztosliwego i
wybor albo zycie albo amputacja 1 tak w listopadzie Sandra stracita noge. Jednak dzigki
nasze pomocy ma teraz elektroniczne kolano i moze biega¢ i tanczy¢ jak dawnie;j.

- Dominika w brzuszku mamy wygladata na dobrze rozwijajace si¢ dziecko, ale po
urodzeniu co$ dziwnego zaczeto sie dzia¢ ze skorka. Kaciki ust 1 powiek delikatnie sig
zaczerwienily, a cata skora zszarzala i stwardniata. Diagnoza lekarzy — bardzo rzadka
choroba genetyczna, tak zwany zespot dziecka koloidowego - ,rybia tuska”. Od tego
momentu zaczela si¢ walka o jej zycie. Niestety przez powazny stan Dominika przeszta trzy
sepsy, poniewaz skora pekajac powodowata rany co bylo zrédtem wielu zakazen. Kazdy
ruch i dotyk powodowal ogromny bol, nie byto dnia ani dtuzszej chwili bez ptaczu 1 krzyku.
Niestety jest to choroba na cale zycie, a utrzymanie stanu skéry na dobrym poziomie wigze
si¢ z codzienng zmudng pielggnacja 1 z wysokimi kosztami lekow 1 $srodkow medycznych,
wiec pomagamy.

- U Malenkiej Zosi stwierdzono nowotwor 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 nowotwoér. 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 stal si¢ zabieg Nanoknife. Dzigki pomocy Samuel przeszedt zabieg 1 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 usuni¢cia nowotworu, megachemia z
autoprzeszczepem, radioterapia i immunoterapia anty-GD2. Zycie rodziny dotknietej
nowotworem, zmienito si¢ o 180 stopni. Domem stat si¢ oddziat szpitalny, w ktorym 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 czedci zotadek, =zaatakowal przetyk 1 wezly chionne.
Tomek ma 25 lat, cudowng coéreczke Wiktorie i ukochang zon¢ Matgosie. Lekarze
zdecydowali o catkowitym usunieciu zotadka, czesci przetyku i weztéw chtonnych. Rak




pojawit si¢ jeszcze w $rddpiersiu, watrobie, kosciach, ptucach. Ratujemy jego zycie poprzez
kosztowng nierefundowang chemioterapie.

- U 3-letniej Madzi, postawiono diagnoze - wyrok — neuroblastoma IV stopnia. Guz jamy
brzusznej z zajeciem wezlow przykregostupowych, Srodpiersia i szpiku. Guz 140x95x105
mm rost 1 dostownie ja dusit, wobec czego 14 marca wszczeto chemioterapie. Zaczela sie
walka o zycie, trudna 1 dluga, a klinika onkologii stata si¢ ich drugim domem. Wiele
problemow: niedroznos$¢ jelit, wymioty, utrata wagi, brak apetytu, posocznica, tzy 1 bol.
Pomagamy, aby ratowac¢ dziecko.

- 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 i 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 poddata si¢. Jest po 8 cyklach
chemioterapii. Czeka ich dtuga i kosztowna droga leczenia, wiec pomagamy.

- Gdy Magda miata 6 tygodni stwierdzono nowotwoér ztosliwy Neuroblastoma. Usunigto
nadnercze lewe wraz z weztami chltonnymi, ale nastgpity przerzuty do kosci skroniowej,
zuchwy, oczodotu i watroby. Ciezko znosita chemioterapie. 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 mdzgowe porazenie dziecigce, ktore odebrato mu
sprawno$¢ w chwili przyj$cia na $wiat. Nie mowi, nie siedzi, wymaga opieki niemal 24
godziny na dobg¢. S3 wychowywani przez samotng mam¢. Pomagamy, aby ratowac zycie i
zdrowie Pauliny oraz w leczeniu Sebastiana.

- U malutkiej Zosi zdiagnozowano zlozong wade¢ serca. U jej tatusia zdiagnozowano
nowotwor 1 Zosia go stracita. Nie przezyl. Zosia odbyla kosztowna operacje u dr Malca w
Niemczech 1 czekaja ja kolejne, bo serduszko ro$nie. Wcigz zycie Zosi jest zagrozone.

- U Benia po urodzeniu stwierdzono rdzeniowy zanik miesni (SMA). Wada jednego z
gendéw, ktéra prowadzi do stopniowego zanikania mig¢éni 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 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 niedorozwoj - zanik
nerwow wzrokowych. Lekarze nie dawali szans na to, ze bedzie widzial, ale znaleziono
klinike, gdzie od lat leczy si¢ nerw wzrokowy komdrkami 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 uratowa¢ dziecko, bo tylko ono ma jeszcze
szanse. Po pilnym cesarskim ci¢ciu okazato si¢, ze coreczka nie oddycha. Na szczescie




lekarzom udato si¢ jg uratowac. Po porodzie stan Kasi byt krytyczny, byla juz w bardzo
glebokiej $pigczce. Operacja udala sig, ale po kilku dniach stan Kasi pogorszyt si¢, obrzgk
mozgu nardst, w zwiagzku z czym konieczne byto usunigcie kosci czaszki. Uszkodzenie
mozgu jest bardzo rozlegte i objawia si¢ catkowitym paralizem prawej strony ciata, glgboka
afazjg (brak mowy, umiejetnosci czytania i1 pisania, rozumienia, problemy ze wzrokiem itp.)
Pomagamy w leczeniu 1 rehabilitacji Kasi, aby coreczka miata zdrowg mame.

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

- Kubu$ ma 7 lat i stwierdzono u niego guza mozgu. Jest on bardzo zle ulozony, w
glebokich strukturach lewej potkuli. Operacja jest bardzo ryzykowna, ale musza ja
wykona¢, gdyz zmiana jest rozrostowa. 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 ja 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, niedokrwistos¢ wtdrng
1 retinopatie wcze$niacza. Doszlo do pekniecia jelit. Pawetek cudem przezyt operacje, ale
konsekwencje tak szybkiego przyj$cia na §wiat sg bardzo powazne. Pawetek nie mowi, ale
potrafi samodzielnie usigs$¢, cierpi na mézgowe porazenie dziecigce. Nie chodzi. Potrzebny
jest sprzet medyczny, leki, rehabilitacja aby da¢ mu szans¢ na samodzielno$¢, wigc
pomagamy.

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

- U Bartusia stwierdzono dekstrokardi¢ — nietypowa budowa anatomiczng - jego serduszko
umiejscowione jest po prawej stronie klatki piersiowej. Tym, co bezposrednio zagraza jego
zyciu jest zlozona, wrodzona wada serca. Badania wykazaty, ze potrzebna jest kolejna
operacja ratujagca 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 Mieséni typu 1 - najciezsza postac.
To wada jednego z genow, ktora prowadzi do stopniowego ostabienia i zaniku mig$ni
ruchowych i1 oddechowych oraz $mierci. Oliwka trafita na OIOM =z infekcja, ktora
spowodowata niewydolnos¢ oddechowa - zostata podiaczona do respiratora. Obecnie jest
karmiona przez sond¢ oraz miata zabieg tracheotomii. Jest ogromna szansa na normalne
zycie Oliwki, poniewaz w ostatnich miesigcach zostal opracowany pierwszy lek na
rdzeniowy zanik mi¢sni.




- Szymon urodzit si¢ szary bez oznak zycia z podejrzeniem ci¢zkiej wady serca. Wykryto
Zespot Fallota z hipoplazja, dysplazja zastawki ptucnej 1 18 wad wrodzonych. Przeszedt
operacje serca i rozszczepu podniebienia. Nie mowi. Miat tez operacj¢ oka ratujaca glebokie
nasilajgce si¢ niedowidzenie. Niestety w marcu biezagcego roku po szczegdétowych
badaniach okazato 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 byt dlugo diagnozowany. Dopiero punkcja szpiku pokazata, ze ma komorki
nowotworowe przerzutowe. Tomografia pokazata, ze Olinek ma zaj¢te przez nowotwor
wszystkie wezty chtonne. Stwierdzono rak - neuroblastoma IV stopnia. Badanie MIBG
catego ciata uwidocznito zmiany w kosciach w obu oczodotach, kosciach skroniowych,
podstawie czaszki, potylicy, szczg¢ce, zuchwie, kregostupie, zebrach, kosci ramieniowe;,
catej miednicy, dwdch kosciach udowych 1 piszczelowych. Szpik zajety w 25%. Olivier
miat autoprzeszczep szpiku kostnego, przeszedl radioterapie 1 5 cykli immunoterapii
AntyGd2. Pomagamy, aby ratowac jego zycie.

- U 5 letniej Marysi zdiagnozowano rzadkiego, zto§liwego guza mozgu — wyscidtczak I11
stopnia. Marysia przeszla trzy ci¢zkie operacje usuni¢cia guzoéw oraz chemioterapi¢. Guzow
niestety nie udato si¢ w catosci wyciac¢ ze wzgledu na ich potozenie. Mimo wysitku lekarzy
stan zdrowia Marysi ulegt pogorszeniu gdyz pojawily sie trzy kolejne guzy potozone w
centralnej czeSci mdézgu. Podjeto decyzje o poddaniu dziecka radioterapii. Niestety ona
rowniez 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 ratowaé
jej zycie.

- Pomoglismy w leczeniu Maksymiliana, ktory ma zaledwie pot roczku, ale wigkszo$¢ zycia
spedzit w szpitalu. Jest dzieckiem z polskiej rodziny urodzonym na Ukrainie. Ma wrodzong
wade watroby. Lekarze w Kijowie stwierdzili, ze aby moégt dalej zy¢, potrzebny jest
przeszczep watroby. Problem w tym, ze na Ukrainie nie ma dziecigcego osrodka
transplantacji, a leczenie w Polsce to olbrzymie koszty. W Centrum Zdrowia Dziecka w
Warszawie zrobiono mu badania i lekarze zalecili drogie odzywki, ktorymi Maks powinien
by¢ karmiony. Rodzicow nie sta¢ bylo zakup odzywek dla Maksa, wigc pomoglismy i
uratowali$my zycie dziecka.

- U Michata zdiagnozowano guza w S$rddpiersiu wielko$ci 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 sig,
1z wystapily liczne przerzuty. Pomagamy w kosztownym leczeniu, aby go ratowac.

- Pomagamy dzieciom, ktérych 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
1 udalo si¢ powstrzymac chorobg, uratowa¢ dziecko i zachowata oczko




- Pomagamy w leczeniu malutkiej Amelii, ktora urodzita si¢ z niedorozwojem lewej strony
twarzy — ma zros$ni¢tg szpare powiekowa oraz brak nozdrza. USG oka wykazato brak gatki
ocznej. To stanowi realne zagrozenie, bo wraz ze wzrostem dziecka twarz si¢ deformuje 1
kos$ci twarzoczaszki mogg uszkodzi¢ mozg. Konieczne sg operacje wszczepienia implantow
samorozprezajacych, ktore utrzymaja prawidtowe cisnienie w gldéwce dziecka. Zabiegi te
nie sg refundowane przez NFZ, wigc pomagamy.

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

- W lutym 2016 dla matego Jasia padta najokrutniejsza diagnoza — ostra biataczka
limfoblastyczna. Rozpoczgto chemioterapi¢. Czas leczenia okre§lono na 2 lata. Oddziat
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 srodka chemicznego, przez ktéry ma poparzong jame
ustng, buzig, gardto 1 przetyk. Lekarze dlugo walczyli o jego zycie. Niestety przelyku Eryka
nie udato si¢ uratowac¢ i od tego czasu walczy o powr6t 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 dlugg i
skomplikowana operacj¢. Po 4 latach wykryto 8 centymetrowy guz na skroni. Przeszia
operacje. Histopatologia wykazata — rak sarcoma synoviale — zlo$liwy nowotwor tkanek
migkkich. Zaczeta si¢ walka o zycie. Rozpoczeta leczenie — chemioterapia przeplatana byta
cyklami naswietlan. Poczatkowo guz reagowat na chemig¢ i radioterapie, jednak tylko przez
chwile. Potem znéw zaczat rosnaé. Zostala poddana elektrochemioterapii. Bez skutku.
Zaczela traci¢ nadzieje. Pojawit si¢ szczgkosScisk, a wraz z nim problemy z jedzeniem. We
wrzes$niu wiaczono do walki z synoviale lek o nazwie pazopanib. Pomagamy w jej leczeniu,
aby mogta zy¢. Jest mamg malutkiego synka.

- 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.

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

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




- Pomagamy Oskarkowi, ktéry 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,
przestal mowi¢ 1 chodzi¢. Jedyng szansg na ratowanie jego zycia stato si¢ leczenie 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, byta 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 szczescie, ze kosSci czaszki nie
uszkodzily jej skory glowy. W przeciwnym razie nie odratowali by jej. Po cesarce i
przetoczeniu mi krwi lekarze nie dawali im szans. Przezyly, 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.

- UratowaliSmy zycie Jasia, ktory ma zaledwie 18 miesigcy i zdiagnozowano u niego
nowotwor ztosliwy oka — siatkdwczak, ktory nie leczony prowadzi do przerzutow i1 do
$mierci, bo moze zaatakowa¢ mézg. Leczony rowniez nie gwarantuje spokoju, bo za chwile
moze zaatakowaé drugie oczko Lekarze zaproponowali tylko amputacje oka. Kolejne
dawki chemii w klinice CZD nie pomogly. Guz zajmowal juz wigcej niz potowe oka. Nie
bylo juz miejsca na matych raczkach na kolejne wktucia. Jedyng szansg na uratowanie oka
jak réwniez zycia Jasia okazato si¢ leczenie w Stanach Zjednoczonych. Udato si¢ uzbierac¢
srodki i Jasiu odbyt leczenie.

- 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 1 znowu potroczna cigzka agresywna chemioterapia. Jest
maratonczykiem 1 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. Jedyng mozliwoscia leczenia jest chemioterapia. Koszty lekow,
odzywek biatkowych, dojazdow sa wysokie, wigc pomagamy.

- Pomagamy malutkiej Mai cierpigcej na limfohistiocytoze hemofagocytarng — bardzo
grozng 1 rzadka chorobe ukladu immunologicznego — stan hiperzapalenia, paralizu




limfocytow, ktory atakuje narzady ibez leczenia prowadzi do $mierci. Po przeszczepie
szpiku u Mai zdiagnozowano GVHD czyli tzw. ,,przeszczep przeciwko gospodarzowi”. Jest
to szczegodlnie niebezpieczna choroba o wysokiej $miertelnosci. Pomagamy w leczeniu i
ratowaniu zycia dziewczynki

- Kubu$ ma zaledwie 4 latka i cierpi na nowotwor ztosliwy - neuroblastoma. Jego domem
stal si¢ najsmutniejszy oddziat szpitalny - onkologia dziecigca. U Kubusia nowotwor
umiejscowiony jest w $rodpiersiu tylnym, nacieka do kanatow kregowych 1 schodzi az do
przepony. Dal juz przerzuty do weztow chlonnych i1 kosci. Dziecko musi przejs¢ bardzo
intensywne i agresywne leczenie. Pomagamy.

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

- U kilkumiesigcznej Amelki stwierdzono chorobe Lesniowskiego-Crohna. Ma uszkodzong
lewa potkule mézdzku i rdzen przedtuzony. Dziecko jest wiotkie, nie oddycha samo. Nie
wodzi wzrokiem, nie reaguje na cewnik przy odsysaniu. Stwierdzono tez kolejng chorobeg-
Katastrofalny Zespol Antyfosfolipidowy. Tworza si¢ skrzepy i w kazdej chwili moze
pojawi¢ sie kolejny zakrzep zagrazajacy zyciu. Choroba postepuje. Przy zakladaniu dojscia
centralnego zostata niedokrwiona lewa raczka, ktéra w konsekwencji byta amputowana.
Pomagamy w jej leczeniu, zakupie sprzetu medycznego, aby ratowa¢ dziecko.

- Pomagamy w leczeniu Maksia, u ktérego 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 ukladu kostnego. Zajety jest rowniez szpik kostny. Dziecko
dostaje agresywng chemioterapie.

- 7-letnia Weronika ulegta wypadkowi — wpadta pod maszyne¢ rolnicza 1 w cigzkim stanie
trafita do szpitala. Doznala cigzkiego urazu czaszki i mozgu oraz wielu obrazen ciata.
Konieczna byla amputacja jej raczki. Pomagamy, poniewaz wymaga leczenia, operacji,
sprzetu medycznego, aby mogla wréci¢ do dziecinstwa, ktore zabrat straszny wypadek.

- Pomagamy Danucie, u ktérej zdiagnozowano bardzo rzadka chorobe - =zanik
wielouktadowy — MSA, ktéry postepuje i doprowadza do kalectwa na kazdym poziomie i
do $mierci. Zanikaja w tej chorobie wszystkie uklady, 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 i leczenie pomoze, bo zmieni jej poziom
bolu i sprawnos¢.

- Pomagamy Pawlowi, u ktorego wykryto biataczke limfoblastyczng. Zastosowano leczenie
chemioterapig. Okolo 2 lata zmagal si¢ z tg choroba. Myslal, ze wygral. Jednak szczegscie
nie trwalo dtugo. Po ponownym przebadaniu zapadta diagnoza — wznowienie choroby, lecz




w gorszym stadium, teraz jest bialaczka wysokiego ryzyka i 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 $mierci. W wieku
9-12 lat dzieci chore na dystrofi¢ siadajg na wdzku, a potem stopniowo zanikajg wszystkie
migsnie. W 2015 roku Bartus$ chodzit jeszcze sam, a w tej chwili porusza si¢ na wozku. Jest
nadzieja na zatrzymanie choroby — zostat zakwalifikowany do terapii komodrkami
macierzystymi, wiec pomagamy aby 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 skore to podstawa,
by jego zycie znowu nie bylo zagrozone.

- Pomagamy Adamowi u ktérego zdiagnozowano guza mozgu — glejak IV stopnia.
Wielokrotnie ustyszal od lekarza stowa, ktore nie pozostawialy juz zadnej nadziei.
Przeszedl operacje oraz radio 1 chemioterapie. Mimo bardzo silnego leczenia rezonans
pokazat wznowe guza. Wykonano kolejng operacje i leczenie specjalnym kosztowym
lekiem sprowadzanym z Niemiec. Pomagamy, aby Adam zyl dla swoich bliskich, ktérych
tak bardzo kocha.

- Pomagamy pani Renacie, ktora cierpi na nowotwor trzustki — boi sig, ze nie przezyje i jej
dzieci zostang same. Mieszkaja w starym domu w ktorym dach grozi zawaleniem, przez
ogromny grzyb dzieci wcigz choruja: astma, zapalenia pluc, itd. 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. Pomagamy w leczeniu Lenki, aby ratowac jej zycie i zdrowie.

- Pomagamy malutkiej Marysi, u ktérej zdiagnozowano grozny nowotwor w oczodole —
migsak RMS. Pomagamy w kosztach leczenia i codziennym zyciu, bo mamusia wychowuje

ja sama.




- U Mitoszka juz w wieku prenatalnym wykryto guzy na serduszku. Stwierdzono dysplazje
korowg 1 stwardnienie guzowate czyli guzy na narzadach: moézg, serce, nerki, oko itd.
Maluszek zmaga si¢ z cigzka postacig padaczki, ktora go paralizuje. Ratunkiem dla niego
jest kosztowna operacja w klinice w Niemczech. Dzigki pomocy Mitoszek odbedzie
operacje, ktora stanowi ratunek dla jego zycia.

- Pomagamy w leczeniu i ratowaniu zycia malutkiego Kubusia ktéry 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 - siatkdwczak.
Po cyklach chemioterapii zamiast ustysze¢ o regresji poinformowano rodzicéw o nowych
ogniskach nowotworowych. Okazato si¢, ze w oczku powstalo ok. 200 nowych matych
guzkéw — wieloogniskowa wznowa. Grozita amputacja oczka i przerzuty do mozgu, ale
dziewczynka odbyta leczenie w klinice w USA 1 obecnie jest zdrowa.

- U 7-letniego Michatka zdiagnozowano guza trzustki. Jest to niespotykany nowotwor u
dzieci. Tomograf, biopsja wykazaty miesak, rak bardzo ztosliwy, jeszcze gorszy typ.
Micha$ jest po rozleglej okaleczajacej operacji. Pomagamy w leczeniu maluszka aby
pokonat ta straszng chorobe 1 wygral 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 S$rodpiersia. Szpital stal si¢ jego domem, gdzie
przechodzi kolejne cykle chemioterapii. Pomagamy w leczeniu, aby go ratowac.

- Corka pana Kazimierza zmarta na nowotwoér trzustki. On zaopiekowat sie 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 bgdzie na pewno wymagata skomplikowanej ratujacej zycie operacji.
Podjat si¢ jej u profesor z Miinster. Operacja 1 leczenie jest bardzo kosztowne, wiec
pomagamy, aby uratowa¢ Weronisie.

- U Eli zdiagnozowano przewleklg biataczke limfocytowg — chloniak. Rozpoczeta si¢ walka
o zycie. Przeszta VI linie 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 1 ogromnie kosztowny. Pomagamy, aby ratowac
jej zycie.

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

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

- Jan choruje na samoistne wtdknienie ptuc. Jest to choroba postepujaca i prowadzaca do
$mierci w strasznych meczarniach. Choroba degraduje pluca i cztowiek zaczyna si¢ dusic,
puchnie cate cialo, serce jest niewydolne. Nie mozna méwié, bo kazda proba zaczerpnigcia
powietrza konczy si¢ atakiem dusznosci, ktory wydaje si¢ by¢ ostatnim. Tlenoterapia nie
pomaga, bo ptuca znikaja. To powolne umieranie w strasznych konwulsjach. Pomagamy, bo




ratunkiem jest operacja podania komoérek macierzystych, ktora odbudowuje pecherzyki
phlucne 1 moze przedtuzy¢ zycie.

- Pomagamy Lence, u ktorej gdy miata roczek zdiagnozowano asymetri¢ konczyn dolnych
oraz nowotwor zlo§liwy — nerczak zarodkowy. Konieczna byla chemioterapia oraz
operacyjne usunigcie guza wraz z calg nerkg. W zwigzku z podejrzeniem potowiczego
przerostu ciala oraz zwigkszonym prawdopodobienstwem zachorowania na nowotwory
Lenka bardzo potrzebuje pomocy w leczeniu i rehabilitacji.

- Pomagamy Pawtowi, ktory ma 34 lata, zon¢ i 9-letniego synka Antosia, ale jego zycie
zostalo zagrozone przez raka mozgu — gwiazdziaka rozlanego II stopnia ztosliwosci,
nieoperacyjnego. Jedyng nadziejg stata si¢ chemioterapia w klinice w Niemczech.

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

- 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 jest
bardzo kosztowny. Optacamy lek, bez ktorego nie mogtaby zy¢. Pomagamy tez w kosztach
leczenia w Londynie, gdzie lekarze starajg si¢ jg uratowac.

- Pomagamy w leczeniu malutkiej Kai, ktéra 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 zdiagnozowano chorobe uktadu nerwowego — Stwardnienie
Zanikowe Boczne (SLA/ALS), ktére prowadzi do catkowitego paralizu i ostatecznie Smierci
poprzez zatrzymanie pracy migsni oddechowych. Jedyna nadziejg jest przeszczep komoérek
macierzystych, aby powstrzymac¢ rozwoj choroby i uratowac zycie Lukasza.

- Pomogli$my malutkiej Oktawii ma zaledwie 2 latka. Gdy zaczela si¢ skarzy¢ na bol
brzuszka, okazato si¢ ze dziecko ma duzej wielko$ci guza — cierpi na chorobg nowotworowa
— neuroblastom¢. Domem stal si¢ oddzial onkologii dziecigcej, gdzie Oktawia byla
podlaczona do aparatury i cierpiata przez kolejne dawki chemioterapii.

- U malutkiego Mikotaja zdiagnozowano zespdt goraczek nawrotowych — najcigzszg 1
najrzadszg postac tej choroby, ktora zagraza zyciu dziecka. Do najczesciej wystepujacych
objawdw nalezg nawracajace goraczki, przewlekle jalowe zapalenie opon mézgowych i
zapalenie stawow, ktore doprowadzi¢ moga do uposledzenia umystowego, utraty wzroku 1
stuchu, padaczki, zwapnien kostnych, a nawet §mierci. Leczenie jest bardzo kosztowne,
wiec pomagamy, aby ratowac dziecko.

- U 3-letniego Wiktorka stwierdzono Zespot Guillaina Barrego. Poczatkowo pojawit sie
niedowlad konczyn dolnych i gornych, porazenie nerwu twarzowego. Przestawat potykac,
mowi¢ 1 oddycha¢. Ze wzgledu na bardzo cigzka posta¢ choroby wymagatl intubacji i
wentylacji zastepcze] respiratorem oraz zywienia przez zgltebnik zoladkowy. Dzigki




leczeniu Wiktorek od 2 miesi¢gcy oddycha samodzielnie, siada, obraca si¢ na boki, méwi, je.
Choroba zabiera beztroskie dziecinstwo. Aby zndéw by¢ takim chtopcem jak kiedy§ wymaga
wieloletniej rehabilitacji.

- U Kubusia rozpoznano stwardnienie guzowate. W gtowce 1 na sercu wykryto liczne guzy,
najwickszy blokowat przeptyw krwi, co mogto doprowadzi¢ do $mierci dziecka. Leczenie i
dalekie wyjazdy do szpitali sprawiajg ze jest im bardzo ci¢zko. Pomagamy w leczeniu
Kubusia.

- Pomagamy w leczeniu Emilki, ktéra z powodu cigzkiej choroby martwiczego zapalenia
jelit jest po czterech operacjach, ma usunietg wicksza czes¢ jelit. Musi by¢ karmiona przez
rurke bezposrednio do zoladka 1 czeka jg takze kolejna operacja wydhuzenia jelit. Urodzita
si¢ jako wczesniak 1 dlugo walczyta o zycie. Cierpi réwniez na retinopati¢ czyli
niedowidzenie i musi przej$¢ zabiegi laseroterapii.

- U Lenki po urodzeniu stwierdzono wrodzong wad¢ 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 zostala
zakwalifikowana do leczenia rekonstrukcyjnego, rehabilitacji, gipsoOw, ortez. Niestety ndzka
prawa zostata zakwalifikowana do amputacji. Ratunkiem dla Lenki jest leczenie u dr D.
Paleya z Florydy, ktory zoperowat juz wiele dzieci z takg wadg jak ma Lenka. Pomagamy w
leczeniu dziewczynki.

- Pomagamy Ewelince i jej mamie, ktore ucieklty po wielkim dramacie przemocy domowe;.
Traumatyczne wydarzenia odcisnely duze pigtno na dziecku, ktore jest bardzo chore, cierpi
na Zespot Dany Walkera z wodoglowiem nadmiarowym, ataksja, spastycznos$cig i
padaczka. Najtrudniejsze jest to, ze po ucieczce koszmaru sg bezdomne, wiec pomoglismy i
maja gdzie mieszkac.

- Pomagamy malutkiej Julci, ktora cierpi na nowotwdr — ostra bialaczke 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 —
mig¢sak Ewinga. Rak umiejscowit si¢ w raczce dziewczynki i1 stanowi ogromne zagrozenie
jej zycia.

- U Jerzego zdiagnozowano rak prostaty z przerzutami do wezldw chlonnych. Przeszedt
dhuga radioterapi¢. Po dwoch latach walki lekarze zdecydowali o konieczno$ci wdrozenia
leczenia chemioterapig. Mimo tego choroba postepowata. Jedynym ratunkiem jego zycia
stat si¢ bardzo kosztowny nierefundowany lek. Pomagamy, aby ocali¢ jego zycie.

- Pomagamy ojcu ktory ulegl tragicznemu wypadkowi, po ktérym zostat sparalizowany. Ma
3 dzieci. Pomagamy na leczenie aby ,,wrdcit 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 Karolkowi, ktérego 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.
Przetlumaczyli§my dokumentacje 1 kwalifikujemy ja do leczenia zagranicznego -—
protonoterapii.

- Pomagamy w leczeniu malutkiej Laury, ktéra urodzita si¢ ze straszng chorobg — miopatig:
wrodzong dysproporcja widkien migsniowych, przestalta samodzielnie oddychaé, zostata
zaintubowana 1 do dzi§ oddycha za nig respirator. U tej malenkiej dziewczynki
zdiagnozowano rowniez nowotwor — neuroblastome — czyli druga $miertelng chorobe.
Staramy si¢ zrobi¢ wszystko aby ratowac jej zycie 1 zdrowie.

- Pomagamy Wiktorkowi, u ktérego po urodzeniu doszto do martwiczego zapalenia jelit.
Jego stan byl bardzo cigzki, jest zywiony pozajelitowo. Na skutek retinopatii wcze$niaczej
nastgpito odklejenie siatkowki w prawym oczku, na ktore niestety nie widzi. Wiktorek jest
skrajnym wczesniakiem 1 ma dysplazje oskrzelowo-plucng, wodogltowie pozapalne.

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

- Pomagamy chtopcu, ktory urodzit si¢ z bardzo rzadka wadg uktadu kostnego — brakiem
kosci piszczelowej zwanym Tibial Hemimelia — TH. Do tego ma naro$l kostng oraz stopg
konsko-szpotawg 1 nie ma stawu kolanowego. Jego ndzka jest zakwalifikowana do
amputacji. Dzigki operacjom i leczeniu w klinice w USA moze chodzic¢.

- 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
roznych chemioterapiach, kilkunastu naswietleniach oraz usuni¢ciu narzagdéw rodnych
nowotwor nadal postepuje. Zajat obszar w czaszce, krggostupie, w kosciach miednicy oraz
kosci udowe;.

- Michalinka urodzita si¢ z zespolem 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 cigezkie 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 dlugo 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 zmart po dwoch miesigcach zycia. Przyczyng $mierci byla wlasnie
hipoplazja gatezi ptucnych. Pomagamy, aby ratowa¢ Gabrysia.

- U Piotra zdiagnozowano SLA czyli Stwardnienie Zanikowe Boczne — jedng ze
straszniejszych chordb, jaka moze dotkna¢ cztowieka. Nerwy chorego przestajg przewodzic¢
impulsy z mézgu do migéni, co skutkuje ich postepujaca degradacja. Cztowiek stopniowo
przestaje kontrolowa¢ swoje ruchy, przez co nie moze wykonywa¢ nawet najprostszych
czynnosci. Z czasem przestaje chodzi¢, méwi¢, 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 tracheotomi¢ 1 w oddychaniu
pomaga jej respirator. Potrzebuje sprzetu medycznego, leczenia, rehabilitacji. Lekarze
mowia, ze to cud, ze zyje. Jednak to zycie jest caly czas zagrozone, bo moze jej pekna¢ tata
na przeponie, oskrzele moze zapas¢, na jelitach znéw moga pojawi¢ si¢ zrosty, a ubytek w
sercu powigkszy¢ sig.

- 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. Przeszla rekonstrukcje czaszki, nie chodzi samodzielnie, nie
méwi, ma niedowtad czterokonczynowy z przewaga strony, ale przypomniata sobie co si¢
stalo. Pomagamy, aby dziewczynka wrécita do zycia sprzed wypadku.

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

- U Konstancji badanie diagnostyczne wykazato guza esicy, a histopatologia potwierdzita
nowotwor zlosliwy. Przeszia silng chemioterapie, ale spokoj trwal tylko 3 miesigce.
Kontrolny tomograf pokazal Ze guzy w watrobie wrécity. Bylo ich pieé. Zaden chirurg nie
podjat si¢ ich usunigcia, bo potozenie zmian jest nieoperacyjne. Jedynym ratunkiem dla
ratowania jej zycia stat si¢ zabieg Nanoknife, ktory dzieki naszej pomocy odbyta.

- Ewa od urodzenia zmaga si¢ z nieuleczalng chorobg genetyczng - Neurofibromatoza typu
1 zwang rowniez chorobg Recklinghausena lub nerwiakowldkniakowatos$cig. Choroba ta
jest bardzo nieprzewidywalna i nigdy nie wiadomo kiedy i ktéry narzad zaatakuje. Co roku
dochodzi mi nowa choroba. Stwierdzono mi¢dzy innymi: nadci$nienie ptucne, widknienie
phuc, mykobakterioze ptuc, przewlekla niewydolno$¢ oddechowa, tachykardi¢, wodogtowie,
epilepsje, syryngomielie, $lepot¢ oka prawego i zaémg¢. Ma problemy z chodzeniem i
oddychaniem. Koszty leczenia, tlenoterapii, wizyty u specjalistow i1 dojazdy do szpitali sg




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 chcg podjaé si¢ zoperowania guza. Z pomocg przyszta niemiecka Klinika dziecigca,
ktora po zapoznaniu si¢ z dokumentacja medyczng Ali podjeta decyzje, ze jest w stanie
usung¢ guza, wigc pomagamy, bo operacja jest bardzo kosztowna.

- Kasi i Marcinowi urodzila si¢ coreczka. Wiasciciel wynajmowanego mieszkania kazat si¢
wyprowadzi¢, bo chcial sprzeda¢ mieszkanie, za pozyczone pienigdze i1 kupili stary dom do
kapitalnego remontu, poniewaz nie mieli gdzie p6j$¢ 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 ci¢zko. Pomagamy w leczeniu Marcina oraz aby mieli gdzie
mieszkac.

- Mariusz jest me¢zem i tatg 2 matych coreczek. Rozpoznano u niego zapalenie trzustki. Bol
mimo lekow nie ustawal. Po tygodniu byl juz na OIOM-ie, podiaczony 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¢. Nie wybudzit si¢ ze $§pigczki. Pomagamy, bo ratunkiem
jest intensywna rehabilitacja, ktora daje szansg¢ na powro6t do zycia i 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 rehabilitantéw 1 terapeutow.
Protezy sa konieczne, bo zapobiegaja deformacji twarzoczaszki i zapewniajg prawidlowe
cisnienie w oczodole, a to z kolei jest niezb¢edne do prawidlowego rozwoju mozgu i
psychiki dziecka. Niestety takie zabiegi nie sg u nas refundowane, wigc pomagamy. Filipek
ma 3 latka i niestety jeszcze nie chodzi, dlatego potrzebuje codziennej rehabilitacji

- Zbigniew ma zone¢ 1 sze$cioro dzieci. Zdiagnozowano u niego raka ztosliwego jelita
grubego. Odbyl chemioterapi¢ i operacje. Niestety stomii nie udato si¢ unikngé. Spokoj nie
trwal dlugo, pojawit si¢ przerzut - guz na watrobie. Aby ratowac jego zycie pomogliSmy
przez nierefundowany zabieg Nanoknife.

- Weronika ktora doznata krwotoku $roédmozgowego. Przeszia operacje ratujaca zycie.
Rodzice po operacji ustyszeli: usunigcie krwotoku wraz z czescig mozgu, olbrzymi obrzek,
brak kosci czaszki, stan krytyczny. Doszlo tez zapalenie pluc 1 opon mézgowych 1 wstrzas
septyczny. Po trzech miesigcach w $pigczce Weronika zaczyna si¢ wybudza¢, lecz nie ma z
nig Swiadomego kontaktu. Lekarze twierdza, ze to cud, ze zyje. Ratunkiem, aby mogta
wroci¢ do sprawnosci jest kosztowna intensywna rehabilitacja, wigc pomagamy.

- Konrad od 12 lat choruje na akromegali¢ (gigantyzm). Niestety pomimo zastosowanego
leczenia choroba postepuje. Kazdego dnia stabnie, ma silne bole glowy, stawow 1 kosci.
Gruczolak przysadki, ktérego nie udato si¢ w calosci usung¢ z mézgu spowodowat, ze
kazda cze$¢ jego ciata ulegla deformacji przez przerost. Serce stale si¢ powigksza.
Dotychczas powigkszyto swoj rozmiar o 1/3 wielkos$ci, a w kazdej chwili moze odméowic




postuszenstwa, wiec zycie Konrada jest zagrozone. Dwa miesigce temu Konrad zostat
ojcem zdrowego chlopczyka. Znalazt si¢ lek Signifor, ktory naprawde pomaga, ale niestety
jego koszt jest zbyt wysoki. Pomagamy, aby ratowa¢ Konrada, aby synek nie stracit 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 i nikt nie staratby si¢
nawet ratowac dzieci. Mama chtopcéw podjeta ryzyko, aby polecie¢ do szpitala do Polski,
gdzie mogli je uratowaé. Po 7 tygodniach dzieci urodzily 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, ghiche, nieme, moga
nigdy nie chodzi¢. Igna§ ma problemy z oczami 1 wrodzong wad¢ rozwojowa przegrody
serca. Stefek ma dziecigce porazenie moézgowe. Pomagamy, aby maluszki mogly w
przysztosci same chodzi¢ i mowic.

- Michatek urodzit si¢ przedwczesnie. Lekarze walczyli o jego zycie. Stwierdzono cechy
encefalopatii niedotleniowo-niedokrwiennej. Potrzebuje rehabilitacji, aby mogl by¢ w
przysztosci sprawnym chtopcem.

- Po 36 latach matzenstwa rak odebral Stefanowi ukochang zone. Niedlugo potem u Stefana
zdiagnozowano guz jelita grubego. Kolejne badania wykazaty, ze nowotwor dat przerzuty
do watroby, ktore sa umiejscowione w okolicach duzych naczyn krwiono$nych, co
zdyskwalifikowato go do zabiegu chirurgicznego. Agresywna chemioterapia 1 kolejna
operacja usuni¢cia czgsci zmian nie rozwigzaly problemu. PomogliSmy go ratowaé, gdyz
szansg na zycie stat si¢ nierefundowany zabieg Nanoknife.

- Mama Andrzejka kazdego dnia patrzy jak traci go coraz bardziej. Pozostato im niewiele
czasu. Andrzejek ma 12 lat. Diagnoza adrenoleukodystrofi sprzezonej z chromosomem X to
najgorsze co mogla ustysze¢ mama. Jest to rzadka choroba genetyczna. Andrzejek
stopniowo traci zdolno$ci poznawcze, postepuje uposledzenie widzenia. Powoli zatraca
pamig¢ o wszystkim, co go otacza, przestaje rozpoznawa¢ osoby bliskie, postepuja objawy
otepienne. Pojawil si¢ niedowtad. Choroba postepuje szybko. Andrzejek przestat juz sie
porusza¢ samodzielnie. Pomagamy aby spowolni¢ rozwo6j choroby, aby Andrzejek zostat z
mama jak najdhuze;.

- 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 malutkiemu Kubusiowi, u ktorego stwierdzono rak — neurobalstoma- ztosliwy
nowotwor nadnercza z przerzutami do watroby. Chemioterapia bardzo ostabia maluszka i
potrzebuje on rehabilitacji. Kubu$ ma za soba: 6 narkoz, wszczepianie portu, biopsje szpiku,
biopsje guza, kilkukrotne przetaczanie krwi, bardzo wiele wycierpial.

- Tuz po urodzeniu Mateuszka lekarze szukali przyczyn zaburzen w karmieniu 1 wiotkosci.
Mial ptyn w osierdziu i dostownie godziny oddzielity go od $§mierci. Jest karmiony przez
PEG 1 ma rurke tracheotomijng do oddychania. Choroba, ktora zostata zdiagnozowana
to miopatia miotubularna — powoduje ostabienie mi¢$ni biorgcych udziat w oddychaniu. Jest
to bardzo rzadka choroba genetyczna, ktéra wystepuje raz na 50 tysiecy urodzen. 80%
dzieci z ta chorobg nie osigga nawet roczku. Najbardziej widocznym problemem sg




zaburzenia ruchowe: rodzice walcza o podnoszenie i1 trzymanie gltowki, o mozliwos¢
siadania. Pomagamy.

- Pomagamy Adriankowi, u ktérego przy narodzinach rozpoznano wrodzong wade
centralnego uktadu nerwowego 1 padaczke lekooporng. Okazato si¢, ze jedyne co moze
pomoc to systematyczna rehabilitacja psychoruchowa oraz zabiegi botulinowe. Pomagamy,
aby Adus$ miat szans¢ na samodzielnos¢.

- 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 i bardzo potrzebuje wsparcia.

- Pomagamy Damianowi, ktory ulegt wypadkowi i zapadt w stan $pigczki mézgowej. Miat
wodoglowie, zatorowo$¢ plucng, zlamania, uszkodzenie mozgu, stluczenie serca, odme
oplucnowa. Musiat oddycha¢ przez respirator. Obecnie dzigki leczeniu i rehabilitacji stawia
pierwsze samodzielne kroki.

- Gracjanek urodzil si¢ z wrodzong wada serduszka — ubytkiem miedzykomorowym.
Maluszek ma rozszczep kregostupa ledzwiowego ze wspotistniejagcym wodogltowiem.
Stwierdzono hipotrofie¢ wewnatrzmaciczng czyli chtopczyk jest znacznie mniejszy od
innych noworodkéw. Bardzo potrzebuje pomocy, aby mogt si¢ rozwijaé. Koszty lekow sa
bardzo wysokie 1 potrzebna jest pomoc. Gracjanka wychowuje tylko tata

- Pomagamy Mikotajowi, ktory ma 3 latka i zdiagnozowano u niego autyzm. Rozwdj
psychomotoryczny dziecka jest opozniony i1 zaburzony w obszarze komunikacyjnym,
spolecznym 1 poznawczym. Nie reaguje na swoje imi¢, nie nawigzuje kontaktu
wzrokowego, nie wykonuje zadnych nawet prostych polecen stownych. Dlugotrwata i
kosztowna terapia to jedyna szansa dla Mikotaja aby byt sprawnym chtopcem

- Pomagamy Sebastianowi, ktory ulegt wypadkowi. Ostra szyba rozcieta obie rece, zostaty
rozerwane tetnice zylne, mig$nie oraz nerwy — co w konsekwencji spowodowato niedowtad
obu rak. Lekarze walczyli o jego zycie. Utracit mozliwos$¢ postugiwania si¢ rekoma 1 we
wszystkich czynno$ciach stal si¢ zalezny od rodziny. Konieczne sg operacje 1 rehabilitacja
aby przywrdéci¢ wtadze w rekach.




- Pomagamy Filipkowi 1 Majce — maluszkom borykajacych si¢ z wieloma chorobami. Filip
ma 6 lat astme¢ oskrzelows, alergi¢ 1 inne choroby. Majka ma 4 latka. Cierpi na astmeg,
padaczke, zaburzenia odpornos$ci, autyzm atypowy, chorobe serca i inne.

- Pomagamy Jarkowi, ktéry ma niedowtad dolnej czeséci ciala oraz wzmozone napigcie
migsni i cierpi silny bol. W kazdej chwili moze straci¢ wladze w konczynach. Jedyng szansg
stata si¢ operacja w Barcelonie. Jego rdzen kregowy jest zbyt cienki i bliski pgknieciu.

- Pomagamy Kalince, u ktéra cierpi na najgrozniejszy rodzaj cukrzycy — typ 1, w ktorej
niewyczuwalne wahania cukru sg zagrozeniem zycia i zdrowia. Zakupili$my urzadzenie do
ciggltego pomiaru cukru we krwi, aby dziecko byto bezpieczne.

- Pola wurodzita si¢ z zespolem Beckwitha-Wiedemanna, ktory charakteryzuje sie
wystepowaniem licznych wad wrodzonych oraz zwiekszong mozliwoscig 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.

- Julcia przyszta na Swiat zbyt wczeénie. Ma problemy z napieciem 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, ktéra charakteryzuje si¢ nadmierna utrata potasu przez nerki.
Filipek jest karmiony przez PEG bezposrednio do zotadka, wcigz tez przyjmuje kroplowki.
Jest przygotowywany na przeszczep nerek. Jego choroba jest bardzo trudna i wymaga wielu
lekoéw, wigc pomagamy.

- Hania urodzita si¢ z bardzo powazng wada ndzki - tylozgieciem 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 wlaczeniu leczenia niestandardowego lekami biologicznymi. Niestety terapia nie
zadziatata. Pojawilo si¢ zaostrzenie — cigzka posta¢ WZJG. Kaj¢ zakwalifikowano do
specjalnego programu leczenia innym lekiem.

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

- Pomagamy Lilce, ktéra ma 2 latka 1 chorobg, ktora sprawia, ze nie rozwija si¢ jak inne
dzieci. Nie chodzi, nie raczkuje, nie siedzi, ma problem z ruchem rgk, nie ma w nich
kontroli. We wszystkich czynno$ciach potrzebuje pomocy i nikt nie wie jaka jest przyczyna
choroby. Lilka pilnie potrzebuje wtasciwej diagnozy 1 leczenia




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

- ZakupiliSmy sprzet medyczny dla Natalii, ktéra od dnia narodzin walczyla o zycie.
Stwierdzono modzgowe porazenie dzieciece, malogltowie i padaczke. Przeszta zabieg
zalozenia PEG-a 1 jest karmiona rurkag 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 dioni. Zdiagnozowano modzgowe porazenie
dziecigce, niedowlad spastyczny prawostronny, wodoglowie. Jest intensywnie
rehabilitowana, w czym pomagamy, aby miata szans¢ na sprawnos$¢ i samodzielno$¢ jak
inne dzieci.

- Malutka Lenka cudem przezyla narodziny. Dostata 1 pkt w skali Apgar i od te] pory caly
czas walczy o zycie i sprawno$¢. Ma zdiagnozowane moézgowe porazenie dziecigce,
padaczke 1 wade wzroku. Wzmozone napigcie nog doprowadza do przykurczy, a w
nastepstwie do deformacji stawdw 1 kosci. Dlatego pomogliSmy poprzez kosztowny zabieg
fibrotomii, ktéry uwalnia dzieci z MPD od spastyki. Wiasnie ten zabieg pozwoli Lence
zrobi¢ swoj pierwszy samodzielny krok.

- Pomagamy Tomkowi, ktéry ma 8 lat i choruje na cukrzyce typu 1. Niekontrolowane
wahania cukru sg bardzo grozne dla zycia i zdrowia dziecka. Wyposazenie pompy
insulinowe;j jest bardzo kosztowne, ale to najlepsza droga na wyr6wnywanie 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¢, wigc umieszczono go w inkubatorze. W ciggu pierwszych miesiecy
zycia przecierpiat wiele: zapalenie phuc, dysplazja oskrzelowo-ptucna, zakazenie
grzybiczne, transfuzje krwi. To, ze Adu$ 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 chromosomalna, stopa
konsko-szpotawg. Jest po 5 operacjach noézek, musi nosi¢ kosztowny gorset 1 wymaga state;j
rehabilitacji, wigc pomagamy.

- U Hani przy urodzeniu stwierdzono: niewydolno$¢ oddechowa, wrodzone zapalenie ptuc,
wade serca oraz wady ukladu pokarmowego i atrezje krtani i tchawicy. Oznacza to, ze
Hania nie bedzie mogta samodzielnie oddycha¢, 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 dziecieca.

- 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, rehabilitacje, sprz¢t medyczny.




- Ja$ ma zaledwie kilka miesigcy 1 zmaga si¢ z ciezkimi chorobami - wodoglowie wrodzone,
wzmozone napi¢cie migsniowe, napady padaczkowe, niedorozwdj nerwu wzrokowego. Jas
wymaga ciaglej rehabilitacji, aby mogt w przysztosci siedziec i chodzi¢.

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

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

- Pomagamy dwoém braciom, z ktorych starszy choruje na zespot genetyczny - aberracje
chromosomowa, epilepsje, Zespot Tourette’a, niedobér masy ciata 1 wzrostu, a mlodszy na
MIZS (Mtodziencze Idiopatyczne Zapalenie Stawoéw). Choroba zajeta stawy kolanowe 1
biodrowe, co powoduje przykurcze w tych stawach i ograniczenie sprawnos$ci ruchowe;.
Koszty leczenia przewyzszaja mozliwo$ci mamy chtopcow, ktora wychowuje ich sama.

- Adas urodzit si¢ z przepukling oponowo-rdzeniowa. Ratowano jego zycie, wszczepiono
zastawke w mozgu. Setki dni spedzonych w szpitalach, tysigce godzin w poczekaniach 1
dziesiatki tysiecy godzin rehabilitacji. Adas jest dzieckiem chodzacym. Jednak pomimo 5
juz operacji potrzebna jest jeszcze jedna, bardzo skomplikowana. Bez niej Adas
bezpowrotnie przykuty byloby do wozka i caly wltozony w leczenie trud by przepadt. W
ramach NFZ na operacj¢ musiatby czeka¢ 9 lat, co oznaczatoby postepujace deformacje
stawow, kregostupa, zanik migéni 1 trudno gojace odlezyny, ktore juz kilkakrotnie
wymagaty interwencji chirurgicznej z rekonstrukcja. Dlatego dzigki pomocy Ada$ odbyt
operacje prywatnie i obecnie uczy si¢ chodzi¢.

- Pomagamy Mai choruj¢ na rzadka wad¢ genetyczna — monosomi¢ oraz ma wad¢ serduszka
— kardiomiopati¢ rozstrzeniowa. Nie chodzi, nie mowi, potrzebuje ciaglej rehabilitacji, zajec
z logopeda, psychologiem, aby by¢ jak najbardziej sprawng dziewczynka.

- Dominik cierpi na zespot Downa 1 cigzka wade serduszka. Przeszedt operacje, przez ktore
cudem przezyl. 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 zespot Retta- jest to cigzkie, postepujace schorzenie
powodujace niepetnosprawnos¢ fizyczng oraz uposledzenie umystowe. Wystepuje tez
padaczka. Martusia przez chorob¢ cofa si¢ w rozwoju. Przestala mowi¢. Ratunkiem jest
intensywna rehabilitacja, ktéra zatrzymuje chorobe. Dzigki temu dziewczynka stoi przy
pomocy drugiej osoby i stara si¢ stawiac¢ pierwszy kroczek.

- U Wojtusia zdiagnozowany zostal naczyniak mozgu. Wykonano operacje¢, ale doszto do
niedowtadu potowicznego prawostronnego. Aby wroci¢ do sprawnos$ci, widzenia i
mowienia potrzebuje intensywnej rehabilitacji, w czym pomagamy.

- Pomogli$my dwom dziewczynkom wychowywanym przez samotng mam¢. Anna cierpi na
mobzgowe porazenie dziecigce, pecherz neurogenny, duza wade wzroku i schizofrenie. Jest
po prébie samobdjczej, ktora 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 otrzymaty mieszkanie socjalne, ktore udato sig
wyremontowac, aby mogly w nim mieszkac.

- Niedlugo po urodzeniu Hania zaczg¢ta mie¢ bezdechy przez przepukling, ktorej nikt nie
wykryl, a zagrazata jej zyciu. Odbyla operacje, ale niestety wykryto ciezka chorobe - zespot
genetyczny zwany Schinzel — Giedion. Wigkszo§¢ dzieci umiera przed ukonczeniem
drugiego roku zycia z powodu infekcji lub niewydolno$ci oddechowej. Pozostate s3
znacznie lub gleboko opodznione w rozwoju psychoruchowym. Hania nigdy nie bedzie
samodzielnie chodzita ani siedziala. U tych dzieci czg$ciej wystepuja nowotwory
zarodkowe. Ma padaczke lekooporng, a kazdy atak uszkadza médzg. Wymaga nieustanne;j
rehabilitacji, sprzetu medycznego i leczenia, w czym pomagamy.

- Juz w pierwszej dobie zycia Mai pojawity si¢ komplikacje. Podczas karmienia dziecko
zaczelo sinie¢, postawiono diagnozy: hipoplazja nerek, wrodzona wada serca, niedostuch,
krotkowzrocznos¢, zespot wad genetycznych. Minglo 2,5 roku i dziewczynka nadal nie
moéwi 1 nie siedzi samodzielnie. Ma opdzniony rozw6j psychoruchowy

- Tomek urodzit si¢ jako skrajny wczesniak z powiklaniami wczes$niactwa w postaci:
krwawienia do OUN, retinopatia, dysplazja oskrzelowo-ptucng, martwiczym zapaleniem
jelit. Miat zabieg wylonienia stomii. Jest tleno-zalezny, karmiony przez sonde. 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 i1 czekaja go kolejne operacje. Znosi od chwili
urodzenia bardzo duzo bdlu, czgsto przez swoje schorzenie ma rozmaite infekcje, ktorych
leczenie jest znacznie dtuzsze i bardziej skomplikowane niz u zdrowych dzieci. Mama
Kevina sama wychowuje synka, nie ma oparcia w rodzinie. Pomagamy w jego leczeniu.

- Ela przeszta operacje usuni¢cia guza mozgu, ale nie udato si¢ usungé go w catosci. Wynik
biopsji: glejak wielopostaciowy 4 stopnia czyli nowotwoér ztosliwy moézgu, ktéry ma
najgorsze rokowania. Przechodzi radio oraz chemioterapie.

- Oliwierek urodzit si¢ z zespotem Beckwitha-Wiedemanna — rzadkim, genetycznie
uwarunkowanym zespotem wad wrodzonych charakteryzujacym si¢ przerostem
potowicznym ciata, przepukling pgpowinowa, nadmiernym wzrostem oraz hipoglikemia.
Zakupili$my dla niego sprzet medyczny, aby pomo6c mu chodzic.

- 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, a nieleczona prowadzitaby catkowitego kalectwa. Ratunkiem stata si¢
operacja, ktora odbyt dzigki naszej pomocy.

- Pomagamy Olusiowi, ktory 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.




- Pomagamy w leczeniu Mikotaja, u ktorego zdiagnozowano u niego zespot Arnolda Chiari
— migdatki mézdzku weciskajg sie w ujscie kanatu rdzeniowego. Wykonano operacje
ratujaca zycie, po ktorej lekarz powiedziat, ze mézdzek byl tak mocno wcisniety, ze bez niej
przezylby tylko 8 miesigcy.

- Kiedy Dominik przyszedl na $wiat nie plakal, zaczat si¢ dusi¢. Mama modlita si¢ o kazdy
jego oddech. Okazato si¢, ze Dominik urodzit si¢ z szeregiem wad wrodzonych, takich jak:
hipoplazja robaka moézdzku, dysgenezja ciala modzelowatego, niedostuch obustronny,
odwrocony tuk aorty, zaburzenie potykania oraz porazenie nerwu twarzowego. Dominik
musi mie¢ zatozonego PEG-a. Bedzie potrzebowat protezy stluchu. Pomagamy, bo jego
leczenie i rehabilitacja sa bardzo kosztowane, a to jedyna droga aby byl 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 1 zagrozenia zycia. Tomek potrzebuje specjalnego sprzetu dla
diabetykow, w tym pompy insulinowej wspdlpracujacej z systemem cigglego pomiaru
glikemii dzigki czemu jego zycie bedzie bezpieczne.

- Pomagamy Lence, ktora urodzita si¢ z niezwykle rzadka chorobg Hirschsprunga. Juz w
trzeciej dobie zycia przeszta skomplikowang operacj¢. 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 operacji.

- Pomagamy w leczeniu mamy 1 jej synka Kubusia. U chtopczyka zdiagnozowano Zespot
Aspergera — catosciowe zaburzenie rozwoju mieszczace si¢ w spektrum autyzmu. Mama
Kuby choruje na Stwardnienie Rozsiane (SM), ktére powoduje zmiany w ukladzie
nerwowym, uszkadzajac ostonki nerwoéw, wskutek czego zaburzeniu ulega funkcjonowanie
praktycznie wszystkich narzadow.

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

- Pomagamy malutkiemu Fabiankowi, u ktérego wykryto zanik mi¢s$ni. Z kazdym rokiem
choroba bedzie postepowac i 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. Dzi¢ki leczeniu 1
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
dziecigce, dysplazja oskrzelowo-plucna, retinopatia wcze$niacza, obustronny ciezki
niedostuch, opdznienie rozwoju psychoruchowego, stabe napigcie miesniowe. 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 1 ona nie przyniosta rezultatow.
Ratunkiem stata si¢ nierefundowana operacja NanoKnife.

- Pawel spadl z wysokos$ci. Diagnoza - wyrok — porazenie czterokonczynowe — bezwladne
rgce 1 nogi. Wykonano zabieg operacyjny. Zrobiono tez tracheotomi¢ i podigczono do
respiratora, ktory pomaga mu w oddychaniu. Nadal jest dzieckiem lezagcym, nie ma czucia
w nogach i rekach. Jedyna nadzieja w przeszczepie komorek macierzystych. Terapia jest
kosztowna 1 nie jest refundowana, wigc pomagamy i Pawel przechodzi kolejne cykle
leczenia.

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

- Danielek cierpi na dziecigce porazenie mozgowe i padaczke. Zdiagnozowano tez
dysplazje miesniowa (zwang cichym zabdjca chtopcoéw). Niestety przestat chodzi¢, juz nie
moze utrzymac si¢ na wtasnych nozkach. Nadziejg stata si¢ operacja fibrotomii, ktorg dzigki
nam Danielek odbyt, aby chodzi¢ i rozwija¢ si¢ jak inne dzieci.

- Nikola wurodzita si¢ w 2011 roku jako zdrowa dziewczynka. Niestety przeszta
opryszczkowe zapalenie mozgu. Od tamtej pory nie potrafi juz biega¢, mowi¢, a nawet
siedzie¢ czy samodzielnie jes¢. Ma niedotlenienie mézgu, wzmozone napi¢cia mi¢sniowe i
padaczke. Tylko rehabilitacja i leczenie moga przywroci¢ ja do sprawno$ci, wiec
pomagamy.

- 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
podja¢ ze wzgledu na ryzyko powiktan pooperacyjnych. Sa 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. Pomogli§my ratowac zycie Beaty przez zabieg NanoKnife.

- U Mieczystawy wykryto zmiany w woreczku zétciowym. Wynik histopatologi zabrzmiat
jak wyrok — komérki nowotworowe. Poddano jg operacji, a potem rozpoczeto si¢ leczenie
onkologiczne. 2 miesigce poOzniej badanie TK wykazato duzy naciek na otrzewna.
Agresywna chemioterapia trwata 4 miesigce. Szansg na zycie stala si¢ nierefundowana
metoda Nanoknife. Dzigki pomocy Mieczystawa przeszia leczenie dla ratowania jej zycia.

- Anto$ urodzit si¢ w zamartwicy z cigzka niewydolnos$cia oddechowa, posocznica,
drgawkami, zaburzeniami rytmu serca i niedokrwisto$cig. Dostat tylko 3 punkty w skali
Apgar. Mimo wielu prob odtaczenia go od respiratora Anto$ nie dawat rady sam oddychac.
Diagnoza to: zesp6l dziecka wiotkiego oraz przewlekla niewydolno$¢ oddechowa i




niedoczynno$¢ tarczycy. Ze wzgledu na opdzniony rozwdj ruchowy Anto$§ potrzebuje
intensywnej rehabilitacji, lekow oraz srodkéw medycznych, wigc pomagamy.

- U Tomusia w wieki 6 lat zdiagnozowano padaczke lekooporng i pogitebiajace 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 pekt w glowie masywny tetniak. Oddychata przez rurke tracheotomijng, byta
karmiona przez sond¢. Po kilkunastu bardzo cigzkich dniach zaczeta jes¢ pierwsze pokarmy
1 stawia¢ pierwsze kroki. Niestety niedtugo potem dostala goraczki z drgawkami, ostre
wodogtowie, obrzek moézgu. Wykonano operacje. Po badaniach okazato si¢, ze zostata
zarazona bakteriami i ma zapalenie moézgu. Nie potrafita nawigza¢ zadnego kontaktu.
Dzigki pomocy Marzena zaczyna od nowa uczy¢ si¢ stawia¢ pierwsze kroki, jes¢, mowic,
poruszac¢ rekami.

- Pomagamy w leczeniu Pawta, 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 czesto 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 1
bardzo szybko postepujaca, ktéra powoduje zanik migsni. W ciggu trzech lat przestata
moéwié, jes¢ i walczy z chorobg by mie¢ sprawne rece i nogi. Obecnie wazy 40 kg 1 mam
zalozony PEG do zoladka. Szansg na zatrzymanie choroby jest przeczep komorek
macierzystych.

- Karol urodzit si¢ z wada wrodzong: przepukling oponowo-rdzeniowa. Zaraz po urodzeniu
przeszedt zabieg operacyjny. Od dziecka jest niepelnosprawny. Porusza si¢ na wozku
inwalidzkim. Czesto 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 umiejetnosci. Nie potrafil juz
nawigza¢ kontaktu wzrokowego, przestat reagowa¢ na swoje imi¢. Zdiagnozowano autyzm
— to choroba ktéra stawia barier¢ migdzy $wiatem dziecka i §wiatem jego najblizszych.
Bartu§ nadal nie moéwi, 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 1 pomagamy w dalszym leczeniu.




- Lenka choruje na artrogrypoz¢ wrodzong. Schorzenie to zwane jest
sztywnoscig/deformacja stawow. Raczki 1 nézki 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 wymagaja statej opieki. Wymagaja dodatkowych
zaje¢¢ zakresu logopedii rehabilitacji oraz ciaglych badan medycznych. Pomagamy, aby byli
sprawni 1 poradzili sobie w zyciu.

- ,,Zespot Downa, zlozona sinicza wada serca: podwojne odejscie obu pni te¢tniczych z
prawej komory serca ze zw¢zeniem podzastawkowym i zastawkowym tetnicy ptucnej oraz
ubytkiem przegrody przedsionkowo-komorowej” — taka diagnoze ustyszeli rodzice po
urodzeniu Oliwierka. Walczg o jego serduszko. Pomagamy w lego leczeniu 1 rehabilitacji.

- Kamil ma 14 lat. Jest niepelnosprawny i zdiagnozowano u niego autyzm. Cierpi tez na
padaczke. Bardzo potrzebuje pomocy na terapi¢ i rehabilitacje, aby mogt by¢ jak najbardziej
samodzielny. Autyzm to bardzo trudna choroba, ktora zamyka dziecko na Swiat. Mama
wychowuje go sama i nie wystarcza §rodkow na zakup lekow i 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.

- Natalka ma 2 lata. Od drugiego miesigca zycia cierpi na padaczke z napadami
polimorficznymi. Zdiagnozowano u niej réwniez autyzm dziecigcy i caloSciowe 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.

- U Gabrysia tuz po urodzeniu rozpoznano wrodzone wady - Zesp6t Nagera. Syndrom ten
nalezy do tzw. rzadkich chordb genetycznych. Dotad opisano jedynie sto przypadkow i
Gabrys jest jedynym takim dzieckiem w Polsce. Wymaga operacji czaszki w zwiazku z
wykryta niedawno kraniosynostoza (wczesne zrastanie szwow czaszkowych). Potrzebuje tez
rehabilitacji.

- Dwoch chiopcow z ubogiej rodziny dotknela dystrofia migsniowa Duchenne’a. Jest to
choroba genetyczna prowadzaca do postepujacego zaniku mieséni. Starszy chlopiec musi juz
korzysta¢ z wozka inwalidzkiego. Potrzebna tez jest rehabilitacja, aby spowolni¢ proces
choroby.

- U malutkiego Daniela lekarz stwierdzit skurczowy szmer nad sercem. Rozpoznano
kardiomiopati¢ przerostowa. Przeszedl 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 Hania wurodzita 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.

- Agusia ma 4,5 roku i cierpi na hiperinsulinizm wrodzony. Choroba jest tak grozna, ze przy
braku kontroli moze to doprowadzi¢ do konwulsji i uszkodzenia moézgu i Smierci. Malutka
jest ktuta 44 razy na dobe aby sprawdzi¢ poziom glukozy. Mama utrzymuje jg i rodzenstwo
z zasitkow, alimentéw 1 renty. Pomagamy w zakupie lekow 1 specjalnego sprzetu aby
malutka nie musiata by¢ kiuta tylko aby byla bezpieczna dzigki aparatowi ktory caly czas
mierzy poziom glukozy i czuwa aby nic si¢ nie stalo.

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

- Pomagamy Mikotajowi, ktory przyszedl na swiat jako wezesniak z niewydolnosciag nerek,
posocznicg, niewydolnosciag oddechowa, wrodzonym zapalenie pluc. Walczyl o zycie. W
swoich pierwszych miesigcach zycia przeszedt 11 operacji. Mikotaj jest dializowany
otrzewnowo, niewydolno$¢ nerek i szereg zabiegoéw operacyjnych sprawity, ze maluszek
jest lezacy, nie siedzi, nie chodzi i1 potrzebuje ciggltej rehabilitacji.

- Pomagamy Wiktorkowi, u ktorego lekarze przy narodzeniu ustyszeli szmery w serduszku
czyli Zespot Ebsteina i kardiomiopatie czyli niescalenie miesnia lewej komory. Lekarze
mowia, ze jesli jego stan si¢ pogorszy to jedynym ratunkiem bedzie przeszczep serca.

- Sebastianek urodzit si¢ z trisomig 21 chromosomu. Aby pomo6éc mu rozwijaé si¢
prawidtowo, by¢ samodzielnym 1 dotrzymywaé kroku swoim zdrowym rowiesnikom
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 nézki, 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 méwi. Pomagamy.

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




- Tymon przy narodzinach prawie umart. 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. Szansa 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 1 uszkodzony nerw wzrokowy. Chlopczyk nie chodzi. Nie potrafi
postawi¢ pierwszych krokow przez silne napigcie migsniowe. Pomagamy, aby mogt przejsé
specjalistyczng 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. Zdiagnozowano u niej tez wrodzong za¢m¢ obuoczng. Wade wzroku nalezy
bada¢ co 3 miesigce i wtedy wymieniac tez okulary, co jest bardzo kosztowne. Pomagamy.

- Pomagamy Karolowi, ktéry ulegl bardzo powaznemu wypadkowi. Doznal urazu
czaszkowo-moézgowego. Miat krwiak podtwardowkowy, obrzgk moézgu, zlamanie kosci
podstawy czaszki, uraz klatki piersiowej, stluczenie pluca. Przeszedl kraniotomi¢ i
trepanopunkcje. Do dnia dzisiejszego nie mowi, nie chodzi, jest uzalezniony od 0sob
trzecich. Karol wymaga intensywnej rehabilitacji i leczenia.

- Maja urodzita si¢ przedwczesnie i dostata tylko 2 punkty w skali Apgar. Byla cata sina,
bez wlasnego oddechu. Ma bardzo cigzka wade serca — catkowity nieprawidlowy sptyw zyt
phucnych. Przeszla operacje na otwartym sercu. Niewydolno$¢ serca spowodowata ogromne
spustoszenie w plucach. Podjeto decyzje o tracheotomii. Jest w domu na respiratorze i
sondzie, bo nie jest w stanie jes¢ sama i oddycha¢. Wymaga stalej rehabilitacji — jest
dzieckiem wiotkim. Pomagamy, aby miata szans¢ by¢ sprawng dziewczynka.

- Franio urodzit si¢ z hipotrofig i matowodziem. Rozpoznano przepukling, niedotlenienie
okotoporodowe, wczesniactwo, wady serca, dysmorfie, opézniony rozwoj psychoruchowy.
Juz od pierwszych chwil towarzyszy rodzicom lek o jego zdrowie i zycie. Rozpoczeli takze
walke (rehabilitacje) o jego sprawno$¢, poniewaz maluszek ma opdzniony rozwoj
psychoruchowy, wzmozone napi¢cie mig$ni oraz dysmorfie twarzy. Nie siedzi i nie
raczkuje. Pomagamy, aby mégt kiedy$ samodzielnie chodzi¢ 1 méwic.

- Pomagamy 5-letniej Ninie, u ktérej stwierdzono guz moézgu. Po operacji stwierdzono, ze
guz w gléwce 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 zespdt napigcia migsniowego i niedotlenienie
okotoporodowe. Walczy z bardzo silng alergia 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. U Kubusia stwierdzono: martwicze zapalenie jelit, cholestaze,




hiperbilirubinemie, niedrozno$§¢ porazenna jelit, hepatosplenomegalie, retinopatie,
matoptytkowos¢ oraz niedokrwisto$¢ wezesniaczg. Pomagamy w jego leczeniu, na ktore nie
sta¢ jego rodzicow, aby maluszek miat szans¢ na rozwoj jak inne dzieci.

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

- Tomek zachorowat na opryszczkowe zapalenie mézgu. 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, ktora urodzita si¢ ze znacznie skréconymi ndézkami. W 14 tygodniu
cigzy wzrost kosci udowych zatrzymat si¢. Lekarze w Polsce nie podejmujg si¢ leczenia.
Jedyng szansg jest kosztowna operacja u dr Paley’a w USA. Dzigki pomocy dziewczynka
odbedzie leczenie w Stanach.

- Ada$ 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 i kosci
twarzoczaszki moga uszkodzi¢ moézg. Ada§ potrzebuje najpierw implantu
samorozprezajacego, ktory utrzyma prawidlowe cisnienie w gltowce dziecka. Takich
operacji wszczepienia implantéw potrzebuje az 8, dopiero wtedy bedzie mozna zatozy¢
proteze gatki ocznej. Zabiegi te nie sg refundowane, a koszty leczenia bardzo wysokie, wigc
pomagamy.

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

- Pomagamy Arkowi, ktory ulegl wypadkowi. Przeszedt 2 operacje mozgu. Na intensywne;j
terapii w $pigczce farmakologicznej przebywat 3 miesigce, natomiast na samym oddziale az
6 miesiecy. W skutek wypadku doznat uszkodzenia prawego ptata mdzgu. Rozpoczeta
si¢ intensywna rehabilitacja.

- Fabianek ma zaledwie roczek i1 juz zdiagnozowano u niego niezwykle ci¢zka chorobe —
zanik mig$ni czyli dystrofie migsniowg Duchenne’a. Choroba ma charakter postgpujacy,
poczatkowo zajmuje migsnie szkieletowe, potem takze migsien sercowy — prowadzac do
kardiomiopatii. Gdy choroba postepuje wickszos¢ chorych nie jest juz w stanie
samodzielnie chodzi¢. Czesto wystepuje niewydolnos¢ oddechowa i krgzeniowa. 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 serduszku
stwierdzono ubytek przegrody miedzykomorowej, wrodzong wade serca (VSD mig§niowe).




Hani¢ umieszczono w inkubatorze z tlenoterapig ze wzgledu na niewydolnos¢ oddechows 1
krazeniowa, byla podtaczona do respiratora. Przez tak trudng walke o zycie Hania musi
teraz walczy¢ o swoj rozwo6j, ma wzmozone napi¢cie mi¢sniowe i liczne konsekwencje tych
trudnych poczatkéw zycia. Wymaga opieki wielu lekarzy, lekow i rehabilitacji NDT-
bobath.

- Pomagamy Julii, ktéra choruje na Zespdt Wolfa-Hirschhorna - zespdt wad wrodzonych -
bardzo rzadka i nieuleczalna 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 napieciu migsniowym. Jest szansa iz przez intensywng terapi¢ wzmocnione
migsnie pozwolg Juleczce chodzi¢, dlatego pomagamy.

- Pomagamy w leczeniu Lukaszka, ktory urodzit si¢ z przepukling oponowo rdzeniowa 1
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. Lukaszek pomimo tak trudnej operacji rusza nézkami 1 ma
w nich czucie, co daje bardzo duze szanse na to ze po leczeniu bedzie chodzit i biegat jak
zdrowe dziecko

- Kacper zachorowat na ostrg biataczke limfoblastyczng. Na oddziale onkologii dostawat
kolejne dawki chemii i juz bylo coraz lepiej. Rodzice cieszyli si¢, ze wygrali z choroba.
Jednak nowotwor zaatakowal ich synka jeszcze silniej. Stwierdzono wznowe raka. Musiat
odby¢ pilng operacje¢, bo nie bylo juz czasu na naswietlania, a szpik byt juz zajety w 50%.
Zaczegli kolejng chemioterapie¢ i bylo naprawde ciezko. Pojawita si¢ wspdtistniejaca
martwica kosci skokowej 1 wirusowe zapalenie opon moézgowych .

- Matgosia ma 43 lata, a od kilku zmaga si¢ z nowotworem trzustki. Jest mamg 10-ki dzieci.
Oprocz niezwykle trudnej walki z nowotworem zmagam si¢ tez z przewleklym zespolem
bolowym 1 cukrzycg, ktora obecnie bardzo postgpuje w chorobe zwang ,,stopa cukrzycowg”
z ranami otwartymi. Czgsto bywalo tak, ze nie mieli z czego przygotowac goracych
positkéw, byli po kilka dni bez pradu i z wieloma innymi problemami. Dzigki naszej
pomocy ma optacone leczenie i zadne z dzieci nie jest juz gltodne.

- Marcelek cierpi na autyzm 1 arytmi¢ serce, jego mama ma niedowtad konczyn dolnych 1
czgsciowy niedowlad konczyn gérnych, zapalenie skérno-migsniowe, zaniki tkanki tagczne;.
Sa w bardzo trudnej sytuacji. Od kilku lat zycie catej naszej rodziny, skupione jest na tym,
aby Marcelek w przysztosci chociaz po czgsci mogh funkcjonowaé samodzielnie. Mamusia
porusza si¢ na wozku lub musi leze¢. Marcelowi i1 jego mamie potrzebne jest leczenie i
intensywna rehabilitacja, wigc pomagamy.

- Piotru§ ma kilkanascie miesigcy 1 cierpi na bardzo rzadka chorobe, ktorej w Polsce
wczesniej nie stwierdzono. Jest to wrodzona nietolerancja disacharydaz. 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, cierpi bol. Pomagamy w jego leczeniu 1
trudnej sytuacji rodziny.

- 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 do rodziny zastepczej. Gdy Wojtek miat 5 lat, zdiagnozowano u niego
chorobe Perthesa nalezaca do grupy jalowych martwic ko$ci, objawia si¢ u Wojtka silnym




nieustepujagcym bolem biodra. Brak leczenia prowadzi do wczesnych zmian
zwyrodnieniowych stawu biodrowego z utrata mozliwosci samodzielnego chodzenia.
Jedynym ratunkiem stata si¢ kosztowna operacja w Niemczech.

- Pot roku po operacji przeszczepiong watrobe zaatakowat nowotwor. Stan Beaty byl na tyle
powazny, ze onkolodzy zakonczyli leczenie kierujac Beate do poradni leczenia bolu oraz
pod opieke hospicjum domowego. Pomogli§my 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 i masa resztkowa guza zostala w glowce dziewczynki. Po
operacji Julcia byla w bardzo cigzkim stanie. Przez prawie 3 miesigce nie bylo z nig
zadnego kontaktu. Nie potrafita samodziclnie jes¢ — byla karmiona przez sonde, nie
potrafita tez mowi¢, ani si¢ poruszaé — wystgpito porazenie czterokonczynowe. Dzigki
leczeniu i rehabilitacji ma szans¢ na odzyskiwanie sprawnosci, wigc pomagamy.

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

- Ola ma 6 lat 1 od urodzenia choruje na dzieciece porazenie mozgowe, matoglowie 1
padaczke oraz catoSciowe zaburzenie rozwoju. Dzigki intensywnej rehabilitacji ma ogromne
szanse na to aby stac si¢ bardziej sprawna. Ola zaczyna reagowac na swoje imi¢, Smiac si¢
czy utrzymywaé rownowage. Koszt rehabilitacji znacznie przewyzsza mozliwosci rodziny,
wiec pomagamy.

- Pordd ratujacy zycie, glebokie niedotlenienie, wczesniactwo, transfuzje krwi, respirator,
brak odruchu ssania - gdy urodzita si¢ Wiktoria od razu zabrali ja mamie, aby ratowac jej
zycie. Malenka przezyta, ale cierpi na moézgowe porazenie dziecigce, czgSciowy zanik
nerwow wzrokowych, matoglowie, dysplazja oskrzelowo-plucna, obnizone napiecie
migsniowe, wylew II stopnia do mézgu, ptuca sg mniej wydolne, a serce przesunigte w lewa
stron¢. Dzi§ Wiktoria ma 5 lat 1 nie rozwija si¢ tak jak inne dzieci. Przez uszkodzenie
nerwow wzrokowych niedowidzi. Jest catkowicie zalezna od innych oséb. Nie méwi 1 nie
chodzi, nigdy nie postawila samodzielnego kroczku, ale dzieki zakupie specjalnego
urzagdzenia 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 mézgowo-rdzeniowych 1 mézgu,
posocznica listeriozowa, ostre wodogtowie, ostra niewydolno$¢ oddechowa. W stanie
bardzo cigzkim pozostawal w $pigczce przez 6 dni. Po chorobie Filip na niedowtad
potowiczny lewostronny, padaczke i1 korowe uszkodzenie widzenia. Mdzg nie pracuje
prawidtowo 1 nikt nie jest w stanie przewidzie¢ w jakim stopniu si¢ zregeneruje. Filip jest
dzieckiem lezagcym, nie siedzi, nie stoi, nie chodzi. Nie nawigzuje kontaktu wzrokowego i
nie wodzi wzrokiem za przedmiotami. Dzieki leczeniu i rehabilitacji stan Filipka si¢
poprawia i jest z nim coraz lepszy kontakt.

- Dawidek niedowidzi juz na jedno oko w 95% a na drugie 50% i choroba jest postepujaca i
zagraza catkowitg utratg wzroku dziecka. Jest ona nastgpstwem nawracajacego zapalenia




btony naczyniowej oczu przez idiomatyczne zapalenie stawow, na ktére cierpi Dawid.
Koszty utrzymania obecnego stanu widzenia sg bardzo duze — musi mie¢ specjalne leki 1
rehabilitacje, a bez tego by catkowicie stracit wzrok. Przez chorobe jest ograniczony
ruchowo 1 bardzo cierpi z tego powodu. Mama wychowuje synka sama i nie wystarcza jej
srodkow na leczenie synka, wigc pomagamy.

- Julia wurodzita si¢ w 37 tygodniu cigzy z przepukling oponowo-rdzeniowg z
wspoltistniejagcym 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, ktora zachorowata na nowotwor ztosliwy oskrzela i pluca. Po
operacji wyciecia pluca wréci do domu 1 nie mieli za co kupi¢ jej lekow. Brakowato na
wszystko. Tatu§ rowniez jest ciezko chory. Wykryto mu guzki w klatce piersiowej 1 inne
choroby. Jest zalamany stanem zdrowia mamusi. Stracit przytomnos$¢ gdy ja operowali. Ich
sytuacja jest dramatyczna, bo nie mieli srodkow do zycia a tym bardziej na leczenie mamy i
taty.

- Agatka ma 3,5 roczku. Urodzita si¢ jako wczes$niak i dostata 10 pkt w skali Agar, ale w
dziesigtej dobie zycia dziecko przestalo oddycha¢. Na oddziale niemowlgcym szpitala
rozpoznano: Bronchopneumonia RVS, refluks zotadkowo-przetywkowy, hypotyreoza,
rotawirusowe zapalenie przewodu pokarmowego, niedokrwistos¢, wczesniactwo.
Wielokrotnie przebywata w szpitalu z powodu bezdechow i zapalen oskrzeli. Ze wzgledu na
wizyty w poradniach i pobyty w szpitalu, ktore sg oddalone od miejsca zamieszkania o
wiele kilometrow, pomagamy w leczeniu i kosztach dojazdu.

- 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 i bez wsparcia os6b bliskich.

- Olu$ urodzit si¢ jako skrajny wcze$niak w stanie cigzkim. Po porodzie resuscytowany,
umieszczony w inkubatorze. Rozpoznanie: niewidzenie — retinopatia wczesniacza, zespot
zaburzen oddychania, dysplazja oskrzelowa, niedotlenienie okotoporodowe zapalenie ptuc,
bezdechy wczesniacze, drgawki noworodkowe, niedokrwisto$¢. Po urodzeniu przez wiele
miesiecy Olus$ walczylt o zycie. Nie potrafit samodzielnie oddycha¢. Musiat przej$¢ operacje
serduszka i oczu. Olus$ uczy si¢ siedzie¢ mowic. Cierpi na mézgowe porazenie.

- Pomagamy Michatkowi, ktéry cierpi na Moézgowe Porazenie Dziecigce 1 niedowtad
konczyn. W 2009r. podczas zle przeprowadzonej rehabilitacji, doznat licznych ztaman kosci
1 uszkodzen ciata. W wyniku tej rehabilitacji musiatl przejs¢ kolejng operacje obu kolan.
Stan syna jest ciezki, z trudem porusza si¢ na wozku i1 poza nim nie porusza si¢
samodzielnie. Do poniesienia i przeniesienia Michata potrzebne sg dwie osoby. Poniewaz
rodzice nie moga uzyska¢ pomocy w Polsce przetlumaczyliSmy jego dokumentacje
medyczng 1 zakwalifikowaliémy go na konsultacje do znanej klinice w Aachen, ktora leczy
takie trudne przypadki chordb dzieci.




- Martynka ma 12 lat i cierpi na wodogtowie wrodzone. Przeszta az 10 operacji glowy. Ma
zalozong zastawke komorowo-otrzewnowg. Caty czas jest dysfunkcja uktadu zastawkowego
— drenu dokomorowego, wi¢c rodzice sg w cigglym strachu o jej zycie i zdrowie.
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. Wcigz cierpi na bole brzucha, alergie, atopowe zapalenie
skory. Lekarze nie wiedza co jest przyczyng jej problemow, wymaga pomocy wielu lekarzy
1 dobrej diagnozy. Jej siostra jest takze cigzko chora na schizofreni¢. Jest to bardzo trudna
choroba. Mama samotnie wychowuje coreczki 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
mozgu jest zagrozeniem dla Zycia mamy, ktéra ponad wszystko kocha swoje dzieci.
Pomagamy w leczeniu dzieci i mamy.

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

- Anto§ urodzil si¢ z wadg rozwojowa mozgu. Do tego doszio niedotlenienie
okotoporodowe, ktore bardzo powazne nastepstwa tj. padaczke lekooporna, mozgowe
porazenie dziecigce, wade wzroku. Gdy miat zaledwie 2,5 roczku przeszedt powazng
operacje rozdzielenia dwoch potkul moézgu, dzigki czemu opanowano padaczke i zaczat sie
stopniowo rozwija¢. Zaczat siada¢ i moéwi¢, ale w trakcie rehabilitacji okazalo si¢, ze prawa
strona ciata jest bardzo sparalizowana. Pomagamy, aby byt sprawny jak inne dzieci.

- Daniel ma 10 lat. Jako 6 miesi¢gczne dziecko nie potrafit siedzie¢, przewracaé si¢ na bok.
Po wielu badaniach lekarze stwierdzili ze choruje na : moézgowe porazenie dzieciece 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 wigc pomagamy w jego leczeniu i
rehabilitacji.

- Julka ma 15 lat i od urodzenia jest dzieckiem niepelnosprawnym. Urodzita si¢ z wada
rozwojowa centralnego ukladu nerwowego polegajaca na braku lacznika pomiedzy
potkulami mézgu (agenezja ciata modzelowatego). W zwigzku z tym Julka nie chodzi i nie
siedzi samodzielnie. Komunikacja z nig jest ograniczona. 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 Wiolecie, ktora urodzita si¢ z wrodzong wada mobzgowia (zespot
okotosylwialny) . Na samym poczatku neurolog nie dawat jej duzo szans- miala nigdy
nawet nie usigs$¢. Ale miata silny organizm i dzigki intensywnej rehabilitacji w wieku 2 lat
staneta pierwszy raz. Cate jej zycie to walka o uzyskanie jak najwigkszej sprawnosci.
Zmaga si¢ z chorobami: MPD, padaczka, uposledzenie umystowe. U jej mamy rozpoznano
raka piersi — odbyta si¢ operacja, chemioterapia, radioterapia. Teraz jest w trakcie
immunoterapii. Caty czas jej najwigkszg obawg jest to, co bedzie z Wiolag gdyby mamy
zabraklo. Pomagamy w leczeniu, rehabilitacji 1 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.

- W wieku 3 lat malutka tucja cigzko zachorowata na padaczke, zaraz potem stwierdzono u
niej autyzm. Lucja przestala si¢ rozwija¢. Mama dzieci musiala zrezygnowac z pracy, aby
zajac¢ si¢ chorg coreczky Lucja od poczatku swojej choroby byla rehabilitowana. Dzigki
pomocy dziewczynka coraz wigcej rozumie, jest z nig coraz lepszy kontakt wzrokowy i
pozawerbalny i jest to szansa na jej samodzielno$¢.

- Karolek ma 9 lat 1 wymaga duzo opieki. Jest chory, ma obnizone napigcie mig§niowe,
skoliozg idiomatyczng poglebiong kifozg piersiowa, protraktacje gtowy i barkow. Przebyt
ciezkie zapalenie mig¢$ni. Wymaga leczenia 1 dlugotrwalej rehabilitacji. Jest dzieckiem
bardzo wrazliwym ze wzgledu na trudne przezycia. Jego dziecinstwo rozni si¢ od tego jakie
maja inne dzieci. Mama sama wychowuje Karolka i jego mlodszg siostr¢ oraz jest osoba
niepelnosprawng. Przeszli wiele cierpienia, wigc pomagamy, aby zapomnieli o
traumatycznych wydarzeniach 1 zaczeli zycie od nowa.

- Pomagamy Julci, ktora ma 8 lat i choruje na Zespol Retta — jest to choroba genetyczna,
ktora charakteryzuje si¢ uposledzeniem umystowym oraz niepetlnosprawnoscig ruchows.
Julia nie moéwi, porusza si¢ przy pomocy drugiej osoby prowadzona za raczke.
Dziewczynka potrzebuje intensywnej rehabilitacji, aby jej choroba nie postgpowata, 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 byl bardzo cigzki. Przez miesigc byl podlaczony do respiratora.
Kacperek przezyl, ale jego walka z chorobg 1 niepetnosprawnoscia jest bardzo trudna. Cierpi
roOwniez na diperaze spastyczng. W zesztym roku przeszedt powazng operacj¢ na
obustronny przykurcz S$ciegien Achillesa. Kacperek wymaga stalej i1 kosztownej
rehabilitacji, wigc pomagamy, aby stat si¢ samodzielny.

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

- Mateusz ma 15 lat i cierpi na postepujaca neuropati¢c ruchowa — uszkodzenie witokien
ruchowych nerwéw obwodowych z cechami przewleklego uszkodzenia neurogennego
miesni dystalnych konczyn gérnych i dolnych. Przede nim dluga i trudna rehabilitacja,
zabiegi operacyjne oraz zakup sprz¢tow ortopedycznych. Marzy zeby ponownie byc
zdrowym i méc w przysziosci zagra¢ w pitke nozna.

- Od poczatku los malenkiej Lence nie pozwolit na usmiech i beztroske dziecigcych lat.
Urodzita si¢ z cigzkimi chorobami — cierpi na padaczke lekooporng, encefalopati¢, ma
niedowlad 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 sprzet medyczny, ktory pozwoli
na to, aby w koncu wyszta z hospicjum 1 szpitala do rodzinnego domu.




- Marcinek tuz po urodzeniu walczyt o zycie. Stwierdzono u niego moézgowe porazenie
dzieciece, spastyke mies$ni, niedowidzenie. Tak zaczg¢lta si¢ walka o lepsze jutro dla
Marcinka, leczenie, rehabilitacje, dni ciezkiej pracy, aby mogt sie 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 wiasnych
plecach na pietro, bo tylko tam jest tazienka. Cudem jest to, ze kregostup pani Halinki
jeszcze si¢ nie ztamat, ale moze si¢ to sta¢ w kazdej chwili. Wtedy nastgpitaby najwicksza
tragedia bo mama i syn byliby unieruchomieni. Dzi¢ki uzbieranym $rodkom begda mieli
tazienke dla niepelnosprawnego Marcinka 1 mama nie bedzie musiata go dzwigac.

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

- Kamilek urodzit si¢ z obustronnym rozszczepem wargi i 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 wade serduszka. Jakby tego cierpienia bylo mato,
pojawila si¢ epilepsja, ktéra wymaga stalego leczenia. Badania wykazaty bardzo rzadka
chorobe — Zesp6t Wolfahirschorna. Bardzo wiele wycierpiat i bardzo potrzebuje pomocy —
nie méwi 1 nie porusza si¢ samodzielnie, a ma obecnie juz 12 lat. Dzigki leczeniu 1
rehabilitacji potrafi samodzielnie usig$¢ i stang¢ na nozkach.

- Szymon ma 7 lat. Cierpi na mozgowe porazenie dzieciece, padaczke lekooporng i
wodogtowie pokrwotoczne. Nie jest samodzielny, jest stabowidzacy 1 catkowicie zdany na
pomoc i opieke mamy. Wymaga wielogodzinnej codziennej rehabilitacji ruchowe;.
Leczenie 1 rehabilitacja dziecka ze wzgledu na trudng sytuacje finansowg jest dla rodzicow
bardzo kosztowna, wigc pomagamy

- Iwonka jest osoba 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 céreczki.

- U Wiktora po porodzie zdiagnozowano wrodzone nézki szpotawe. Dziecko w 4-miesigcu
zycia dostalo drgawek i napadu podobnego do padaczkowego. Gdy miat 9-miesiecy po
wielu badaniach postawiono diagnoze: Napadowe Niedowtady 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. Przeszedt 3 operacje neurochirurgiczne i
jedng na odlezyne. Nie tylko dziecko jest niepelnosprawne, ale rowniez jego ta ta jest na
wozku inwalidzkim, dlatego pomagamy w leczeniu i rehabilitacji synka i ojca.

- Pomagamy Julci, u ktérej 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 i zaburzenia immunologiczne oraz zagrozenie
ze moze to by¢ ataksja teleangiektazja, ktorg podejrzewano u brata. Pomagamy w jej




leczeniu 1 diagnostyce, bo dziewczynka ma dodatkowo wiotko§¢ migsni 1 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
mi¢dzykomorowej, wrodzong wade serca (VSD mig$niowe). Hani¢ umieszczono w
inkubatorze z tlenoterapig ze wzgledu na niewydolno$¢ oddechowa i krazeniowa, byta
podiaczona do respiratora , walczyta tez z z6ttaczka. Jej stan byt bardzo ciezki. Miata ataki
drgawek noworodkodkowych. Przez tak trudng walke o Zycie malenka Hania musi teraz
walczy¢ o swodj rozwdj, ma wzmozone napie¢cie mig¢sniowe i liczne konsekwencje tych
trudnych poczatkdow zycia. Wymaga opieki wielu lekarzy, lekow i rehabilitacji.

- Pomagamy Kacperkowi, ktory rozwijal si¢ prawidlowo az do 6 tygodnia zycia, kiedy
zaczgly si¢ problemy z jego raczkami. Z biegiem czasu nie potrafit sam przytrzymaé
gtéwki. Miat ok. 7 miesiecy, kiedy trafit do szpitala z oznakami dusznosci, raczki robity si¢
bezwladne, nie siadal, nie raczkowal. Wielokrotnie musiat by¢ ratowany bo tracit oddech.
Kacperek jest karmiony przez PEG (Przezskorng Endoskopowg Gastrostomi¢) 1 mial 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, dzieki czemu
potrafi juz porusza¢ raczkami i nézkami, a takze mowic¢ i nawet Spiewac.

- Kajtek ma 6 lat 1 jest chory na rzadka chorobe genetyczng - Neurofibromatoza Typ 1, ma
nowotwor typu glejak nerwu wzrokowego oraz skrzyzowania nerwow wzrokowych.
Przeszedt 13-miesieczng chemioterapie. Wkiucia igiet w delikatne zyly byly bardzo
bolesne. Wcigz szukali miejsc do nowych wku¢ w malutkich ragczkach. W pewnym
momencie tak ostabt, ze lekarze nie wiedzieli czy go uratujg. Pomagamy w leczeniu
Kajtusia i 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$¢ sprzezong — jest niewidoma oraz ma niedowtad lewostronny.
Po pierwszej operacji usuni¢cia guza mozgu w wieku 6 miesiecy stracita wzrok oraz
pojawil sie niedowtad lewej strony ciata, podwichni¢cie biodra, niedoczynno$c
przysadkowo-podwzgdérzowa, deformacja stop (konsko-szpotawe). Julia porusza si¢ za
pomoca chodzika rehabilitacyjnego na niewielkie odlegtosci, jednak gtéwnie musi by¢ na
wozku inwalidzkim.

- Pomagamy w leczeniu Kingi, ktora urodzila z wada genetyczng - Zespotem Downa.
Wykryto u niej takze wade serca ASD II. Cechg charakterystyczng tej wady jest rowniez
obnizone napigcie miesni 1 wigzadel, co powoduje, ze Kinga jest opdézniona w rozwoju
fizycznym. Mimo iz ma 10 miesigcy, jej rozwoj odpowiada dziecku 6 miesigcznemu.
Czesto choruje na zakazenia drég oddechowych. Kinga od urodzenia musi by¢ pod opieka
wielu poradni specjalistycznych, przede wszystkim rehabilitacyjnej, kardiologiczne;,
endokrynologicznej, neurologicznej, ortopedycznej 1 innych.

- Pierwsze dni 1 miesigce zycia Ksawerego byly szczegolnie trudng walka o zycie. Tak wiele
ciezkich chorob wypowiedzial lekarz przy t6zeczku 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
roznych szpitalach, walczac o zycie 1 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 chorobeg genetyczng - cigzkg postepujaca posta¢ Zespotu Retta, postepujaca padaczke
lekooporng i bardzo obnizone napigcie migsniowe na catym ciele. Pomagamy w jej leczeniu
i rehabilitacji, aby zacze¢ta chodzi¢ i mowic.

- Kacperek przyszedt na $wiat z bardzo ci¢zka choroba jaka jest przepuklina oponowo
rdzeniowa. Aby mogt si¢ prawidlowo rozwija¢, siedzie¢, chodzi¢ i biega¢ jak inne dzieci
potrzebne mu jest leczenie, sprzet ortopedyczny i intensywna rehabilitacja oraz czgste
konsultacje u réznych lekarzy. Potrzebuje wsparcia, poniewaz koszty jego leczenia i
rehabilitacji sg bardzo duze. Pomagamy, bo chlopczyk ma szans¢ na chodzenie, jak mato
ktére dziecko z tymi powaznymi wadami.

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

- Pomagamy malenkiemu Aleksowi, ktory urodzit si¢ z wadami raczek i nézek. W lewej
ragczce ma trzy palce w tym dwa zro$nigte, tak samo ma w lewej ndézce. W prawej raczce i
nézce ma wszystkie paluszki, tylko w noézce dwa palce zrosnigte. Lecz najgorsze, ze jego
nozki 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 i
kosztowna operacja w Hamburgu, gdzie potrafig takg wade wyleczy¢ catkowicie.

- Pomagamy ci¢zko choremu 1 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 i
wycienczony, bez pomocy gubi mase ciata. Konieczna jest pomoc, poniewaz jego mamy nie
sta¢ aby prawidtowo zywic 1 leczy¢ synka.

- 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
przygotowac¢ 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
utrzymujg si¢ jedynie z zasitkow, poniewaz przez chorobe pan Mariusz nie jest w stanie
pracowa¢. Pomagamy w walce z nowotworem, aby dziecku nie zabraklo ojca, skoro juz
zabraklo przy nim mamy.

- Pomagamy Bartusiowi, ktéry ma 7 lat i cierpi na bardzo trudng chorobe — Rdzeniowy
Zanik Migéni. Od urodzenia ten malenki chtopiec zmaga si¢ z codziennoscig trudnej walki o
sprawnos¢, przez ktorg moze tylko patrze¢ jak jego rowiesnicy biegaja, skacza, graja w




pitke, poniewaz Bartu$ nie chodzi. Tylko dzigki ¢wiczeniom moze siedzie¢ na specjalnym
foteliku. est po operacji wydtuzenia $ciegien podkolanowych. Zeby ta operacja przyniosta
skutki konieczna jest intensywna rehabilitacja. W tym pomagamy, poniewaz koszty
przewyzszaja mozliwosci rodziny chiopca. Jego starsza siostra choruje na tg sama chorobe i
porusza si¢ na wozku inwalidzkim. Choroba Bartoszka zmienia dziecinstwo w nieustanng
walke o sprawno$¢ 1 marzenia o tym, co inne dzieci majg jako zwykta codziennos¢.

- 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 stalo i Ania zyje juz
wiele lat. Jako dziewczynka nie byta sprawna od pasa w dot, rodzice przenosili jg z miejsca
na miejsce i1 w podstawowej szkole miata juz wozek inwalidzki, ale rekoma mogta zrobi¢
wszystko. Tata — zawsze silny, zabieral Ani¢ w wiele miejsc, pomagat mamie opiekowac si¢
nig. 4 lata temu tatu§ Ani zmarl i pozostawit po sobie wielka pustke. Od tego dnia jest
bardzo ciezko. Mama, ktora zawsze o nig dba, nie ma tyle sity. Jest chora i bardzo trudno
jest jej Ani¢ przenosi¢ chociazby z wozka na t6zko. Dzi§ Ania moze porusza¢ juz tylko
prawa r¢ka 1 to do pewnego stopnia, bo gdy za nisko opadnie to juz jej nie podniesie.

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

- Pomagamy tez Sylwii, ktora 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 byta mato jej rodzina przezyta takze inng tragedi¢ - drewniany dom daleko na
wsi, w ktorym mieszkali, catkowicie sptonat, zostali bez niczego. Sylwia stracita nawet
swo] wozek inwalidzki, a rodzina catly dobytek. Dochody z uprawy roli na malutkim
gospodarstwie sg bardzo niewielkie, a strata domu i calego dobytku przez pozar ogromnie
poglebia ta trudna sytuacje.

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

- 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 i sprawno$¢ Kubusia. Jego mama od 23 lat choruje na stwardnienie
rozsiane ma juz ogromne problemy z poruszaniem si¢, wigc pomagamy zaroOwno synkowi
jak 1 mamie.

- Dofinansowali$my rehabilitacj¢ dla matego Tomka, ktory urodzit si¢ jako zdrowe dziecko.
Gdy skonczyl pét roku jego rozwdj stangt w miejscu, po czym ujawnila si¢ jego choroba.
Automatycznie zapominat rzeczy, ktére wcze$niej umial. W dziesigtym miesigcu zycia




pojawity si¢ ataki padaczki. Rodzice nie tracili nadziei 1 zacze¢ta si¢ walka o jego zdrowie 1
rozwoj.

- Dofinansowali$my rehabilitacje¢ Piotra, ktory urodzit si¢ jaki wcze$niak 1 zaraz po
porodzie zostal zaintubowany. Stwierdzono u niego rozlegly wylew IV stopnia, ktory w
efekcie spowodowal wodogltowie pokrwotoczne. Wskutek wylewu cierpi na: moézgowe
porazenie dziecigce, opoznienie psychoruchowe, padaczke, oczoplas.

- Pomagamy Justynie, ktoéra urodzila si¢ jako wczesniak z niska masa urodzeniows.
Lekarze zdiagnozowali u niej mdzgowe porazenie dziecigce 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 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 mig§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 wewng¢trznymi.
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.

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

- Pomagamy w leczeniu Oli, ktéra ma 2 guzy w trzustce i guz na kregostupie. Oddziat
onkologii stal si¢ ich ,,domem”. Ola przeszla operacj¢ usuni¢cia guza wraz z czescig kregu.
Dalsza cz¢$¢ leczenia to chemioterapia. Silne bole gtowy nie mingty i czekaja ja kolejne
badania i leczenie w czym pomagamy.

- Pomagamy w leczeniu Kamili, ktora cierpi na miasteni¢ lekooporng. Choroba ta polega na
tym, ze organizm wytwarza przeciwciala dla receptoréw migséni 1 nie dotyczy to tylko ragk
czy ndg, ale tez miesni twarzy, przetyku, mig$ni ocznych. Wstanie z t6zka, ubranie sig,
uczesanie, jedzenie, widzenie to czynno$ci, nad ktorymi nie zastanawiamy si¢ — to nasza
codziennos$¢, ale te czynnosci 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 wtasnych nozkach i chodzi.

- Pomagamy w leczeniu Kacperka, ktory jak miat 5 miesiecy doszio do zatrzymania
oddechu 1 krazenia. Rodzice go reanimowali. Jak przyjechato pogotowie to byt w stanie
drgawek, zaburzen oddychania i narastajacej $pigczki z silnymi bezdechami. Jego zycie
uratowano, ale od tej pory cierpi na mézgowe porazenie dziecigce i padaczke. Aby ratowad
Kacperka, aby stal si¢ sprawny 1 mogt w przysztosci chodzi¢ 1 bawi¢ si¢ z innymi dzieé¢mi,
przechodzi intensywne leczenie 1 rehabilitacje.

- Diana ma 7 lat. Urodzita si¢ jako zdrowe dziecko, ale po pewnym czasie zaczgta czesto
chorowa¢ 1 miala bardzo stabg odpornos¢. Lekarze stwierdzili opdznienie umystowe i
torbiel w lewym placie 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. To wszystko
potwierdzito, ze Dianka cierpi na autyzm i jest to bardzo trudna choroba. Pomagamy w jej
leczeniu.

- Madzia urodzita si¢ z wadami porazenia ruchowego lewej strony ciata. Ma tez wadg stawu
biodrowego, co znacznie utrudnia jej chodzenie. Ma tez wadg stluchu (catkowita ghuchota
jednego ucha) 1 mowy. Zakupiliémy aparat stuchowy i1 komunikator dzigki ktéoremu malutka
moze stysze¢ i si¢ porozumiewac.

- Damian choruje na bardzo ci¢zka postepujaca chorobe — wieloogniskowa ruchowa
neuropati¢ aksonalng z zanikiem nerwowo-migsniowym. Uszkodzenie lub stan zapalny
zaburza przewodzenie informacji ruchowych i1 czuciowych wzdtuz wtokien nerwowych i
wywotluje silny bol. U Damianka najtrudniejszy jest zanik migsni, 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 wypraweg. Zbyt duzo cierpienia spotkato tego malego chlopca i jego mameg,
pomagamy w leczeniu.




- Daniel mam 10 lat. Urodzit si¢ jako zdrowy chtopiec, ale jako 6 miesi¢czne 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.

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

- Pomagamy Ewie, ktora urodzita si¢ z mézgowym porazeniem dziecigcym i ma ogromne
problemy z poruszaniem, nieprawidlowe napigcie migs$ni i przykurcze, ktére powoduja bol.
Potrzebuje intensywnej rehabilitacji, ktorej jej rodzina nie jest w stanie sfinansowac.

- Pomagamy w leczeniu Oskarka, ktory od urodzenia zmaga si¢ z nieuleczalng chorobg -
moézgowym porazeniem dziecigcym. Jest ona wynikiem niedotlenienia mézgu podczas
porodu. Kazdy dzien Oskarka to walka z cierpieniem. Narazony jest na deformacje ciata 1
bol. Jest dzieckiem catkowicie zaleznym od opieki taty. Aby mogl postawi¢ samodzielny
krok, powiedzie¢ stowo, potrzebne sg: rehabilitacja, leczenie 1 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, ktora ma jeszcze pod opieka niepelnosprawng babcig¢ Piotrusia. Nie wystarcza
jej srodkoéw na drogie leki na epilepsj¢. Kontynuujemy wsparcie w leczeniu chtopca.

- Pomagamy w leczeniu Huberta, ktory urodzit si¢ z zespotem 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, ktora od urodzenia choruje na dziecigce porazenie mozgowe i
alkoholowy zesp6t plodowy FAS. Rozpoznano u niej cukrzyce typu 1. Jedynym ratunkiem
dla niej stat si¢ specjalny aparat pomiarowy Guardian - Real - Time. Miesigczny koszt
elektrod do tego urzadzenia jest bardzo wysoki, ale odtaczenie si¢ od aparatu wigze si¢ z
bezposrednim zagrozeniem jej zycia i zdrowia, wigec konieczna jest pomoc.

- Paulinka urodzita si¢ z niedotlenieniem mozgu. W efekcie takiego uszkodzenia w okresie
niemowlecym miala napady padaczkowe (zespot Westa). Po krotkim czasie okazalo sie, ze
rozwo6j psychofizyczny ulegt gwaltownemu regresowi. Pdzniej dotaczyly objawy autyzmu
wczesnodziecigcego. Paulinka jest osobg niesamodzielng. Mimo, iz skonczyta 34 lata
funkcjonuje intelektualnie na poziomie dziecka 2-letniego. Musi by¢ przez caty czas pod
czujng opieka osoby dorostej. Wymaga catkowitej pomocy we wszystkich czynno$ciach.
Leczenie coreczki caty czas pochlania wiele §rodkéw 1 sil, 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 dzieciece pod postacig czterokonczynows, a takze ma
epilepsje. Chlopiec wiele czasu spedzil w szpitalu. Ze wzgledu na chorobe serduszka musiat




przej$¢ operacj¢ kardiologiczng. Patryk zmaga si¢ tez z niedostuchem 1 glgboka wada
wzroku (jest po retinopatii wczes$niaczej i zaémie wrodzonej). Wymaga wielostronnego
leczenia i rehabilitacji, dzigki ktorej zrobil ogromne postepy w rozwoju.

- Pomagamy w leczeniu Ani, ktéra ma ci¢zkg 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 krokéw to wysitek niezwykle trudny do pokonania. Ania ponosi
duze koszty rehabilitacji 1 potrzebuje drogich lekarstw, wiec pomagamy.

- Konrad choruje na hipogammaglobulinemi¢, celiaki¢ ze skaza biatkowg, astme
oskrzelowa, zespol Aspargera, przemieszczenie stawu biodrowego, skrdcenie konczyny
dolnej, ostabienie aparatu wigztowo-mig$niowego, wade wzroku. Ze wzgledu na brak
przeciwciat rehabilitacje trzeba optacac tylko z wlasnych srodkow, gdyz szpitale odmawiajg
pomocy. Sytuacja jest szczegdlnie 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$niakiem 1 cierpi na mozgowe
porazenie dziecigce i sklerodermi¢ liniowg. Obecnie ma 16 lat 1 wymaga statej rehabilitacji,
poniewaz sam jeszcze nie chodzi. Dzigki turnusom rehabilitacyjnym zrobil ogromne
postepy, sam stoi, chodzi przy balkoniku i ma szanse na samodzielne chodzenie. Teraz
kiedy ma 16 lat jest tak wazne, aby go rehabilitowaé, bo to jego ostatnia szansa na
samodzielno$¢ przy szybkim wzro$cie kosci w tym wieku.

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

- Franek od 3 lat choruje na cukrzyce. Najpierw byta cukrzyca typu I, od roku jest to
cukrzyca niesklasyfikowana. Zycie z choroba jest bardzo trudne przez to ze Franek zupehie
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¢.

- Pomagamy Henrykowi, ktory przeszedt przeszczep phuc, dzigki czemu jego zycie zostato
uratowane. Koszty dalszego leczenia 1 utrzymania jego stanu zdrowia sg jednak duze wiec
konieczna jest pomoc.

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

- 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 szczegoblnie trudnej sytuacji i braku srodkéw 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 i1 zdrowie. Natalka pdzno zaczeta chodzi¢, ma zaburzenie krzywizn
kregostupa, epilepsje, dysplazje oskrzelowo-ptucna, opdznienie rozwoju
psychoruchowego. Wymaga codziennej rehabilitacji 1 przyjmowania lekéw. Klaudusia
choruje na mozgowe porazenie dzieciece, wodoglowie, epilepsje, opdznienie rozwoju
psychoruchowego 1 dysplazje oskrzelowo-ptucng. Nie chodzi, ale potrafi juz stabilnie
siedzie¢ 1 zaczyna si¢ podnosi¢. Dzigki nieprzerwanej rehabilitacji maja szanse na
samodzielno$¢.

- U matego Piotrusia stwierdzono dystrofie migsniowg Duschenne’a, ktora okazala si¢ by¢
wyrokiem, bowiem jest nieuleczalng choroba 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. Istniejg jednak sposoby na przedtuzenie zycia dziecka przez rehabilitacje i
leczenie, wigc 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 zostat zakwalifikowany do chemioterapii i radioterapii. Kolejna
operacja nie przyniosta oczekiwanych skutkéw. Nastapit nawrot choroby. Pomagamy w
jego leczeniu.

- Justyna jest dziewczyng niewidomg. Od 4 lat choruje na cukrzyce typu I czyli ta
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.

- Ada$ ma roczek. Stwierdzono agenezje ciala modzelowatego, przez co jest problem w
przekazywaniu informacji pomig¢dzy potkulami mozgu. Ada§ potrzebuje pomocy na
leczenie i rehabilitacje, aby mogt dogoni¢ rowiesnikow 1 by¢ samodzielnym.




W wielu przypadkach dzialania na rzecz dzieci realizowane sg tez w ramach akcji
,Pogotowie Dziecigce", w ktorej od kuratorow rodzinnych, pracownikéw osrodkow
pomocy spotecznej, pedagogdéw szkolnych i ksiezy dowiadujemy si¢ o losach najbardziej
potrzebujacych dzieci i1 staramy si¢ im pomoéc. Te 1 inne dzieci wymagaja ciaglego
wsparcia. Sytuacja opisanych 1 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 1 ojciec przezywaja ogromne cierpienie, chcieliby z catego
serca pomoc swojemu dziecku, ale nie majg jak. W bardzo wielu przypadkach s3 to takze
samotne matki z dzie¢mi, ktore utrzymuja si¢ z zasitkow z tytutu rezygnacji z zatrudnienia
na rzecz opieki nad dzieckiem niepelnosprawnym.

Powyzej opisano tylko kilkoro z bardzo wielu dzieci i1 0séb, ktérym pomaga Fundacja.

DOZYWIANIE DZIECI:

Fundacja finansuje obiady dla dzieci z gminnych i1 miejskich szkét, w ktérych problem
glodu 1 biedy jest szczegodlnie powazny. W sumie od poczatku dziatalno$ci Fundacja
sfinansowata juz ponad 30.000 positkéw w_szkolach dla najubozszych dzieci. Tym
dzieciom Fundacja pomaga na podstawie zgloszen od dyrekcji i pracownikow szkoét, 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
niepetnosprawnych. Grupa dzieci, ktorej pomagamy, pochodzi z bardzo ubogich rodzin, w
ktérych wystgpuje problem niedozywienia. W wielu przypadkach sa to tez male dzieci w
wieku przedszkolnym. Niektére dzieci sg do nas zgloszona przez pracownikéw pomocy
spotecznej ze wzgledu na chorobe matki lub ojca 1 ich czeste 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.

INNE FORMY POMOCY:

- Tworzymy ,SALE DOSWIADCZEN SWIATA” dla niepetnosprawnych maluszkow z
Niepublicznego Przedszkola i Szkoty w Wejherowie. Dzieci bedg mogty sie w niej rozwijaé
przez rehabilitacjg, nauke 1 zabawe. Pierwszym zakupem byl monitor multimedialny, ktéry
sprawil niesamowitg rado$¢ dzieciom. Dzigki monitorowi dzieci mogg rozwija¢ percepcje
wzrokowe, stuchowe i grafomotoryke taczac poczatkowo kropki az do pisania liter. Uczg
si¢ logicznego mys$lenia 1 rozwigzuja proste zadania matematyczne. Obecnie jest juz
wyposazona sala rehabilitacji i ,,do$wiadczen Swiata’’, gdzie chore dzieci maja
specjalistyczna terapi¢ i leczenie.




- Pomagamy niepelnosprawnym porzuconym dzieciom begdacym pod opieka sidstr
Dominikanek — Od ponad 60 lat Siostry Dominikanki prowadzg Dom Pomocy Spoteczne;j
dla Dzieci 1 Mtodziezy niepetnosprawnych intelektualnie i fizycznie. Wiekszo$¢ z dzieci
przebywa tam od najmtodszych lat. Sg to dzieci ci¢zko chore, niepetnosprawne i najczescie;j
porzucone, poniewaz ich rodziny nie chca lub nie sag w stanie si¢ wtasciwie nimi opiekowac
lub ze wzgledu na stan zdrowia w domach rodzinnych nie miatyby szans przezycia. Sa
wsrdd nich niestyszacy, niedowidzacy, dzieci z autyzmem 1 cierpigcy na epilepsje.
Przewazajaca cze$¢ chlopcéw nie méwi, badz porozumiewa si¢ z otoczeniem za pomoca
pojedynczych wyrazéw. Cze$¢ dzieci jest calkowicie lezgca. Niektorzy nie zglaszaja
potrzeb fizjologicznych, przyjmuja pokarmy tylko odpowiednio przygotowane, gdyz nie u
wszystkich wyksztalcit si¢ nawyk gryzienia. Dlatego pomagamy kupujac lekarstwa,
pieluszki i §rodki higieniczne do leczenia i opieki nad chorymi dzie¢mi.

- POMOC NAJUBOZSZYM - Finansowanych jest wiele paczek z zywnoscig i
najpotrzebniejszymi rzeczami dla dzieci ze szczegolnie ubogich rodzin. Bardzo czesto nasza
pomoc skierowana jest do dzieci, ktére nie tylko cierpia z powodu choroby, ale
doswiadczyly takze przemocy w rodzinie i nie majg zapewnionego odpowiedniego leczenia
1 opieki. Pomagamy takze dzieciom, ktore stracily rodzica oraz tym, ktérych rodzice sg
ciezko chorzy. Jednym z wielu jest na przyktad ojciec umierajacy na raka, majacy dziecko i
bardzo niska rente. Sg matki z dzie¢mi po traumie molestowania, ktére po ucieczce od ojca
zyja w bardzo trudnych warunkach, biedzie. Czesto potrzebne im jest praktycznie wszystko:
lekarstwa, pampersy, mleko, jedzenie. Wielokrotnie sg przekazywane najubozszym
dzieciom wskazanym przez kuratoréw 1 pracownikéw osrodkdw pomocy spolecznej
pieluszki, mleko i positki dla niemowlat, przybory szkolne, buty, bluzy, kurtki, spodnie,
zabawki, bielizna, artykuty higieniczne 1 inne rzeczy.

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

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

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

- Aby pomoc ratowac zycie i wzrok dzieci cierpigcych na nowotwoér oczu — siatkdwczak
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.

- 25 czerwca 2016 odbylo si¢ niesamowite wydarzenie. W historycznym, malowniczym
dworku 1 ogrodach Hadley House w Londynie polonia zorganizowata ,Midsummer
Evening” — wyjatkowe przyjecie pod Patronatem i Auspicjami Pani Prezydentowej Karoliny
Kaczorowskiej i Jego Excelencji Witolda Sobkowa — Ambasadora Polski, ktérzy byli tez
honorowymi gos¢mi. Odbyt si¢ koncert wyjatkowego pianisty Andrei Diev, kolacja,
licytacje przedmiotéw 1 pokaz fajerwerkow. To wyjatkowe charytatywne wydarzenie
odbyto si¢ na pomoc dla naszej Fundacji Kawatek Nieba.




- 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 giebokim uposledzeniem z powiatu
wejherowskiego oraz dla innych dzieci niepelnosprawnych lezacych: ubrania, posciel,
srodki czystosci, zywnos$¢. Lozko rehabilitacyjne zostalo tez przekazane do osrodka
rehabilitacji 0séb starszych i samotnych.

- Fundacja wspotpracuje z wieloma osrodkami pomocy spotecznej m.in. od ktorych 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.

- Rodzice dowiadujac si¢ o chorobie dziecka czesto nie wiedzg gdzie szuka¢ pomocy.
Fundacja pomaga odnalez¢ odpowiedni osrodek leczenia, lekarzy, metody leczenia.

- Nasza Fundacja optacita wakacje dzieci w trudnej sytuacji zyciowej bedacych pod opieka
kilku placowek: Placowki Opiekunczo-Wychowawczej ,,Pogotowie Opiekuncze” w
Tarnowie, Towarzystwa Przyjaciot Dzieci w Chojnicach, Specjalistycznej Placowki
Wsparcia Dziennego ,,M4” w Tarnowie

- Pomogli$my na Swieta Bozego Narodzenia wielu dzieciom, m.in. tez chorym dzieciom ze
Szpitala w Otwocku (Mazowieckie Centrum Leczenia Chordob Phluc 1 Gruzlicy) 1 ze
Specjalistycznej Placowki Wsparcia Dziennego ,,M4

- Wiele matek, ktore staja w obliczu urodzenia niepelnosprawnego dziecka, nie wie jak mu
pomoc, gdzie szukaé lekarzy 1 o jakie §wiadczenia moze si¢ stara¢. Fundacja pomaga matce
przez przekazywanie wiedzy o prawach przystugujacym dzieciom 1 osobom
niepelnosprawnym, pomaga w kwestii orzeczen o niepelosprawnosci i wielu innych.
Rodzice dzieci otrzymujg wieloraka pomoc 1 wsparcie w kwestii zalatwienia réznych spraw,
wiedzy o prawach dzieci chorych, pacjentéw, niepelnosprawnych, a takze informacje o
doswiadczonych i cenionych lekarzach danego schorzenia i metodach leczenia.

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

Realizacja zadan statutowych o charakterze informacyjnym:

- Fundacja publikuje apele o pomoc dzieciom, dzigki ktorym realizuje zbidrki o pomoc
w leczeniu dzieci 1 0s6b chorych.

- Ambasadorem Fundacji jest pan Ryszard Rembiszewski.
- O podopiecznych i Fundacji wielokrotnie byly programy telewizyjne, audycje radiowe

i artykuty prasowe m. in. w TVP1, TVP2, TVN, TVP Info i wielu innych telewizjach,
radiach, gazetach oraz w Internecie.




- Zatozycielka Fundacji zorganizowata i z wilasnych $rodkow z pracy zawodowej poza
Fundacja optacita akcje¢ dotyczacg mozliwosci przekazania 1% podatku na pomoc dzieciom
(program do mozliwos$ci przekazania 1% podatku poprzez stron¢ internetowa — Pit OPP,
dostosowata stron¢ internetowa do mozliwosci przekazania 1% podatku, optacita
umieszczenie informacji o fundacji na portalach dotyczacych organizacji pozytku
publicznego, przygotowala ulotki informacyjne, ktéore wydrukowano i rozdano oraz
przekazano do biur rachunkowych, aptek, przy kosciotach, wérdd znajomych i innych oséb,
spotecznosci lekarzy, szkot. Wszelkie prace w tej kwestii odbyly si¢ wolontariacko.
Wptywy z 1% podatku Fundacja bedzie mogta otrzymaé¢ w 2017 roku.

- Polonia w Australii pomaga dzieciom naszej Fundacji. 02.10.2016 odbyt sie przepickny
koncert na pomoc w leczeniu.

- Jest prowadzona i1 stale rozwijana strona internetowa Fundacji:

- strona zawiera informacje o dziatalno$ci Fundacji oraz historie dotyczace zmagania si¢
dzieci i 0s6b z nich z cigzkimi chorobami. Sg tez artykuty i informacje z zycia wzigte o
problemie niedozywienia i gtebokiej biedy.

- Fundacja kontynuuje wspodlprace z portalem Charytatywni Allegro, dzigki czemu serwis
Allegro nie pobiera optat od 0sob, ktére pomagaja dzieciom poprzez aukcje internetowe.

- Jest prowadzony profil Fundacji na Facebooku z wtyczka na stronie internetowej Fundacji.

3. Informacja o prowadzonej dzialalnosci sospodarczej wg wpisu do rejestru
przedsiebiorcow Krajowego Rejestru Sadowego.

Fundacja nie prowadzi dziatalnosci gospodarcze;.

4. Uchwaly organow Fundacji

- Uchwala Rady w sprawie zatwierdzenia sprawozdania finansowego z dziatalnosci
Fundacji w okresie od 01.01.2016r. do 31.12.2016r.

- Uchwata Rady w sprawie zatwierdzenia sprawozdania merytorycznego z dziatalnosSci
Fundacji w okresie od 01.01.2016r. do 31.12.2016r.

5. Informacja o wysokosci uzyskanych przyvchodow z uwzglednieniem ich zrodel
oraz odplatnych Swiadczen realizowanych w ramach celow statutowych z
uwzglednieniem kosztow tych Swiadczen:

Przychody 21.637.621,99 zt pochodza z :

- darowizn — 12.858.548,86 z1.

- zbidrek publicznych — 575.998,20 zt.

- 1% podatku — 3.915.133,10 zt.

- nadwyzki przychodéw nad kosztami — 4.287.941,83 zt.




6. Informacja o poniesionych kosztach :

Koszty: 9.466.055,49 z1., z czego:

a) na realizacje celow statutowych —9.406.210,38 zt., w tym:

- pomoc w leczeniu — 9.138.964,54 zi.

- dozywianie dzieci w szkotach i przedszkolach — 24.103,96 zl.

- pomoc dla dzieci 1 rodzin w trudnej sytuacji — 243.141,88 zt.

- nadwyzka kosztéw nad przychodami z 2015 roku — 0,00 zt.

b) na administracje: oplaty pobierane przez bank - konto bankowe, przelewy: 39.677,91 zt
optaty za ksiegowo$¢ Fundacji — 20.167,20 z1.

Koszty administracyjne zwigzane z utrzymaniem dzialalno$ci Fundacji sg optacane przez

Zatozycielke Fundacji oraz z odsetek z lokat bankowych.

¢) na dzialalnos$¢ gospodarcza:

Fundacja nie prowadzi dziatalnosci gospodarczej

d) pozostale koszty: 0.00zt

Nadwyzka przychodow nad kosztami wynikajaca z wplat na poszczegélne dzieci/osoby

chore, ktore maja subkonta w Fundacji i gromadza $rodki na leczenie oraz z 1% podatku

jest w catosci przeznaczona na pomoc dzieciom i osobom chorym, ubogim, potrzebujacym.

7. Dane :

a) informacja o osobach zatrudnionych w Fundacji

Fundacja nie zatrudnia osob, dziala w oparciu o prace wolontariacka cztonkéw Zarzadu.
Nikt nie pobieral 1 nie pobiera wynagrodzenia. Koszty administracyjne utrzymania
dziatalnos$ci Fundacji sg optacane przez Zatozycielke Fundacji oraz z odsetek bankowych,
dlatego wszystkie podarowane na pomoc potrzebujacym $rodki sg przeznaczane na
dziatalnos¢ statutowg pomocy.

b) wydatki na wynagrodzenia z umow zlecenia
nie bylo zadnych wydatkéw z tytutu umoéw zlecenia

¢) udzielonych przez Fundacj¢ pozyczkach
Fundacja nie udzielata zadnych pozyczek

d) kwotach ulokowanych na rachunkach bankowych ze wskazaniem banku
BZ WBK

e) wartoSci nabytych obligacji, nabytych akcji
nie zostaly nabyte zadne obligacje ani akcje

f) nabytych nieruchomosciach
nie zostaly nabyte zadne nieruchomosci.

g) nabytych pozostalych srodkach trwatych
Fundacja nie nabyta $rodkow trwatych




h) wartosci aktywow i zobowigzan fundacji ujetych we wlasciwych sprawozdaniach
finansowych sporzadzanych dla celow statystycznych

Suma bilansowa aktywéw wyniosta 12.191.100,57 zt.,

Suma bilansowa pasywéw wyniosta 12.191.100,57 zt., w tym:

3.000zt. fundusz statutowy

8. Dane dzialalnosci zleconej Fundacji przez podmioty panstwowe i samorzadowe
Fundacja nie prowadzita dziatalnos$ci zleconej przez podmioty panstwowe i samorzadowe.

9. Kontrole w okresie sprawozdawczym.

W okresie sprawozdawczym odbyta si¢ kontrola przeprowadzona przez Pomorski Urzad
Wojewodzki. Fundacja otrzymata pozytywng oceng¢ dziatalnosci. Skala ocen jest
trzystopniowa i jest to ocena najwyzsza.

10. Informacja o rozliczeniach Fundacji z tytulu zobowiazan podatkowych

Fundacja nie zalega ze zobowigzaniami podatkowymi, a wszystkie wymagane deklaracje
podatkowe zostaty przez Fundacje¢ ztozone:

- CIT-8 za 2016 wraz z zatacznikami CIT-8/0, CIT-D.

- Fundacja sporzadzita sprawozdanie finansowe za 2016 rok, Bilans, Rachunek Zyskow
i Strat oraz Informacj¢ Dodatkowa do sprawozdania finansowego.

Rumia, dnia 31.03.2017 roku

Zatwierdzili:

Alicja Szydlowska-Budzich, Prezes Zarzadu J% @MQ Bl

Piotr Budzich, Wiceprezes Zarzadu // ﬁ
Elzbieta Szydtowska, Cztonek Zarzadu Elllate § /¢ /u st

Fundacja Pomocy Dzieciom i Osobom Chorym
»Kawalek Nieba”

ul. Poznanska 14/8, 84-230 Rumia
KRS: 0000382243

REGON: 221206325 NIP: 5882378570
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Fundacja Pomocy Dzieciom i Osobom Chorym KAWALEK NIEBA w Rumi

INFORMACJE OGOLNE
1. Fundacja Pomocy Dzieciom i Osobom Chorym KAWALEK NIEBA
z siedzibg w Rumi przy ul. Poznanskiej 14/8
REGON 221206325
NIP 588-23-78-570
Rejestr Fundacji KRS 00000 382243 z dnia 30.03.2011 Sad Rejonowym Gdansku-Pdinoc

Posiada status organizacji pozytku publicznego OPP od dnia 19.07.2013.

Glownym celem Fundacji jest:

- pomoc w leczeniu, pomoc spoleczna, w tym pomoc rodzinom i osobom w trudnej sytuacji zyciowej,
dzialalno$¢ charytatywna, w szczegélnosci w zakresie dozywiania dzieci, pomoc osobom chorym i
niepetnosprawnym, pomoc osobom z ubogich srodowisk, wyréwnywanie szans dzieci i mlodziezy.

p Jednostka zostata utworzona na czas nieograniczony.

3. Roczne sprawozdanie finansowe obejmuje okres od 01.01.2016 do 31.12.2016

4. Wskazanie zastosowanych zasad rachunkowosci przewidzianych dla jednostek mikro
z wyszczegllnieniem wybranych uproszczen:
- rezygnuje si¢ z zachowania zasady ostroznosci przy wycenie poszczegélnych skltadnikéw aktywow
1 pasywow — art. 7 ust. 2A
- nie wycenia si¢ aktywow i pasywow wedtug wartosci godziwej i skorygowanej ceny nabycia — art. 28a
- bilans zawiera co najmniej informacje w zakresie ustalonym w zalaczniku nr 4 do ustawy — art. 46 ust. 5
pkt 4
- ustalona w rachunku zyskéw i strat réznica pomiedzy przychodami a kosztami zwieksza - po
zatwierdzeniu rocznego sprawozdania finansowego — odpowiednio przychody lub koszty w nastepnym
roku obrotowym; réznica dodatnia moze by¢ zaliczona na zwiekszenie kapitatu ( funduszu )
podstawowego — art. 47 ust. 3a
- rachunek zyskow i strat zawiera co najmniej informacje w zakresie ustalonym w zalaczniku nr 4 do
ustawy — art. 47 ust. 4 pkt 4
- nie sporzadza si¢ informacji dodatkowej pod warunkiem, ze przedstawia sie informacje uzupetniajace
do bilansu okreslone w zalaczniku nr 4 do ustawy — art. 48 ust. 3
- nie sporzgdza si¢ zestawienia zmian w kapitale ( funduszu ) wlasnym — art. 48a ust. 3

— nie sporzadza si¢ rachunku przeplyw6éw pienieznych — art. 48b ust. 4

S. Roczne sprawozdanie sporzadzono przy zalozeniu kontynuowania dziatalnosci przez co najmniej
12 kolejnych miesigey i diuzej. Nie sg znane okolicznosci, ktore wskazywatyby na istnienie powaznych
zagrozen dla kontynuowania dziatalnosci.

6. Omoéwienie przyjetych zasad (polityki) rachunkowosci, w tym metod wyceny aktywow i pasywow,

pomiaru wyniku finansowego oraz sposobu sporzadzenia sprawozdania finansowego:

Sprawozdanie finansowe na 31.12.2016 1




Fundacja Pomocy Dzieciom i Osobom Chorym KAWALEK NIEBA w Rumi

Zasady rachunkowosci przyjete przy sporzadzaniu sprawozdania finansowego na dzien
31 grudnia 2016 sa zgodne z ustawa o rachunkowosci z dnia 29 wrzesnia 1994 z pdzniejszymi zmianami
W oparciu o stan prawny obowigzujacy na dzien 1 stycznia 2016 r.
- Warto$ci niematerialne i prawne. $rodki trwate i $rodki trwate w budowie.
Podstawa dokonywania odpiséw amortyzacyjnych ( umorzeniowych ) stanowi aktualny plan amortyzacji,
okreslajacy stawki 1 kwoty rocznych odpiséw poszczegolnych srodkéw trwalych. Stawki amortyzacyjne
ustala si¢ metoda liniowa ( dla nowych srodkow trwalych ) lub indywidualng ( dla uzywanych $rodkéw
trwatych ).
Odpiséw amortyzacyjnych dokonuje si¢ poczynajac od pierwszego dnia miesigca nastepujgcego po
miesigcu, w ktorym przyjeto do uzywania $rodek trwaty do konca tego miesigca, w ktérym nastepuje
zrownanie wartosci odpisow amortyzacyjnych ( umorzeniowych ) z jego wartos$cig poczatkowa lub,
w ktorym $rodek trwaly przeznaczono do likwidacji, sprzedano lub stwierdzono jego niedobdr. Dla
srodkow trwalych o niskiej jednostkowej wartosci poczatkowej ( w 2016 roku - 3.500,- zt ) ustala si¢
odpisy amortyzacyjne ( umorzeniowe ) w sposob uproszczony, jednorazowo odpisujgc calg warto$é
poczgtkowg w momencie oddania do uzytkowania.
Stawki amortyzacyjne srodkéw trwatych oraz wartosci niematerialnych i prawnych ustala sie na
podstawie art. 16a - 16m ustawy o podatku dochodowym od 0s6b prawnych z 15 lutego 1992 roku
(Dz.U. 1993 Nr 106, poz. 482 z pézniejszymi zmianami ).
Metody wyceny wartosci niematerialnych i prawnych oraz sposobéw dokonywania od nich odpisow
amortyzacyjnych ( umorzeniowych ) sg analogiczne do metod wyceny $srodkdw trwatych.
- Akcje i udzialy oraz inwestycje w nieruchomosei
Udzialy i akcje wycenia si¢ wedlug ceny nabycia z uwzglednieniem ewentualnej utraty ich wartos$ci
- Naleznosci diugoterminowe i krétkoterminowe oraz roszczenia
Naleznosci dlugoterminowe i krétkoterminowe oraz roszczenia wycenia sie¢ w kwocie wymagajgcej
zaplaty. Naleznosci podlegaja aktualizacji wyceny poprzez pomniejszenie ich o odpis aktualizujacy.
Odpisy aktualizujace tworzy si¢ z uwzglednieniem stopnia ryzyka, jakie wigze sie z dang naleznoscig.
- Zapasy
Materialy odpisuje si¢ w koszty na dzien ich zuzycia.
- Inwestycje krétkoterminowe
Srodki pieniezne w kasie i na rachunkach bankowych wycenia si¢ wedtug wartosci nominalne;.
- Zobowiazania dlugoterminowe i krotkoterminowe
Zobowiazania dtugoterminowe i krétkoterminowe wycenia si¢ w kwocie wymagajacej zaptaty.
- Podatek dochodowy odroczony
Na podstawie art. 37 ustawy o rachunkowosci nie utworzono aktywow i rezerw z tytutu odroczonego
podatku dochodowego od 0séb prawnych.
- Koszty i wynik finansowy
W ciagu roku obrotowego koszty ujmuje si¢ rodzajowo w obrebie kont Zespotu 4, a na dzien bilansowy
sporzadza si¢ rachungk zyskow 1 strat wg zalacznika nr 4 do ustawy dla jednostek mikro
nieprowadzacych dziglalnosci gospodarczej.
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INFORMACJE UZUPELNIAJACE

Fundusze wilasne

2015 2016 %
fundusz statutowy 3.000,00 3.000,00 0,02
wynik finansowy 4.287.941.83 12.187.100.57 99.98
razem 4.290.941,83 12.190.100,57 100,00

Wynik finansowy - zysk netto osiagniety w 2016 roku w wysokosci 12.190.100,57 proponuje

si¢ przeznaczy¢ na dziatalnos¢ statutowg Fundacji.

3

Sprawozdanie finansowe na 31.12.2016

Zobowigzania ujete w bilansie sg zobowigzaniami:

2015 2016 %
krotkoterminowymi 0.00 1.000.00 100.00
razem 0,00 1.000,00 100,00

Struktura zrealizowanych przychoddéw, w tym okreslonych statutem

2015 2016 %
darowizny 5.855.640,29 12.858.548,86 59,43
dochody ze zbidrek publicznych 668.716,05 575.998,20 2,66
dochody z 1% 1.182.800,12 3.915.133,10 18,09
nadwyzka przychodéw nad kosztami 528.309.90 4.287.941.83 19.82
razem 8.235.466,36 21.637.621,99 100,00
Koszty statutowe:
2015 2016 %
— pomoc dla dzieci i rodzin w trudniej sytuacji 110.068,37 243.141,88 2,58
— pomoc w leczeniu 3.788.863,05 9.138.964,54 97,16
— dozywianie dzieci w szkotach 31.822.30 24.103.96 0.26
razem 3.930.753,72 9.406.210,38 100,00
w tym koszty statutowe 1%:
2015 2016 %
— pomoc dla dzieci i rodzin w trudniej sytuacji 6.812,67 14.696,24 1,28
— pomoc w leczeniu 179.293,76 1.122.979,46 97,99
— dozywianie dzieci w szkotach 13.303.60 8.318.08 0.73
razem 199.410,03 1.145.993,78 100,00
Koszty administracyjne:
2015 2016 %
— ustugi rachunkowe 2.583,00 20.167,20 33,70
— ustugi bankowe 13.011.85 39.677.91 66.30
razem 15.594,85 59.845,11 100,00

Koszty administracyjne sg pokrywane przez fundatora Fundacji oraz z odsetek z lokat bankowych.
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Rozliczenie gtéwnych pozycji réznigcych podstawe opodatkowania podatkiem dochodowym od

wyniku finansowego - zysku — brutto:
Przychody netto ze sprzedazy produktéw

21.637.621.99

Przychody operacyine 0.00
Przychody finansowe 48.194.62
wtym  dodatnie rdéznice kursowe bilansowe 394.92

razem przychody 21.685.816.61
Koszty rodzajowe 9.466.055.49
Koszty operacyjne 0.00
Koszty finansowe 32.660.55

w tym __ujemne réznice kursowe bilansowe

5.035.64

razem koszty

9.498.716,04

Wynik finansowy - zysk brutto 12.187.100.57
Przychody nie podatkowe - 394.92
- dodatnie réznice kursowe bilansowe 394,92
Art. 16 pkt.1 nie uwaza sie za koszty uzyskania przychodéw: 5.035.64
- ujemne réznice kursowe bilansowe 5.035,64

Dochdd podatkowy

12.191.741.29

Dochody wolne i odliczenia

12.191.741.29

Podstawa opodatkowania

0,00

Podatek ( 19 %)

0,00

Wejherowo, 28 marca 2017
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