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Czas, jaki podarowali nam kardiochirurdzy w Linz jest bezcenny, ale nieubłaganie się kończy.
Możliwości leczenia Filipa w Europie wyczerpały się. Tutaj mamy szansę tylko na operacje paliatywne,
wyłączające funkcjonowanie jednej komory serca. O tym, że jest to leczenie jedynie przedłużające
życie nie musimy mówić. Nie chcemy nawet myśleć, że nasz synek mógłby nie dożyć dorosłości!
Sytuację dodatkowo skomplikowały wyniki diagnostycznego cewnikowania serca, które Filipek
przeszedł w maju. W Jego malutkim serduszku lekarze wykryli kolejną wadę w postaci nieprawidłowego
połączenia żył płucnych wraz z ich zwężeniem. Zwężenia nie kwalifikują się do poszerzenia cewnikiem,
niezbędna będzie ich chirurgiczna plastyka podczas operacji.
Jedyną nadzieją i szansą na normalne życie dla naszego synka jest operacja w klinice w Pittsburgh'u. To
jedyna klinika na świecie specjalizująca się w leczeniu dzieci z anomalią Ebsteina, tą niezwykle
skomplikowaną wadą, którą w swoim serduszku nosi Filip. Tam lekarze są w stanie ocalić obie komory
serca synka, są w stanie dać mu szansę na dożycie długich lat i czerpanie z życia jak najwięcej.
Warunkiem są jednak środki, które musimy zebrać, aby Filip mógł polecieć do USA. To kwota ponad 1,5
mln złotych... Kwota ogromna, niewyobrażalna i dla nas samych nieosiągalna.
Podarowany nam czas kończy się neubłaganie. Filipek z dnia na dzień traci siły. Męczliwość i siniejące
ustka uniemożliwiają mu beztroskie poznawanie świata... Nieprawidłowe połączenie żył płucnych i ich
zwężenie powoduje, że nasz chłopiec każdego dnia jest w potwornym niebezpieczeństwie, że powinien
się znaleźć w USA jak najszybciej. Aby było to możliwe do 30 września klinika musi otrzymać przelew,
inaczej wycena operacji zostanie anulowana. 
Błagamy Was o pomoc, czasu jest tak niewiele!

Młodszego synka choroba doświadczyła jeszcze bardziej. Szymon oprócz
dysmorfii twarzy ma hipoplazję nerek, czyli ich wymiary są dalekie od
prawidłowych. Do tego wada serca w postaci hipolazji naczyń płucnych 
i ubytek przegrody międzykomorowej, który został w 2021 zamknięty
operacyjnie. W chwili obecnej jest obserwowany pod kątem marskości
wątroby. 
Kluczowe jest tu leczenie farmakologiczne, monitorowanie stanu zdrowia
oraz odpowiednia dieta. 
Jako rodzice, będziemy wdzięczni za każdy gest dobrego serca.

Nasi synowie są w sidłach bezwzględnej
choroby.

Mikołaj i Szymon cierpią na Zespół Alagille'a -
bardzo rzadką, wielonarządowa chorobę
genetyczną. 
Starszy syn Mikołaj ma niewydolność wątroby,
zmienione charakterystyczne dla tej choroby rysy
twarzy (szeroko rozstawione gałki oczne, cofnięta
żuchwa, deformacja zębów) a także cholestazę,
która wywołuje problemy skórne i uporczywy
świąd. 
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Jak możesz pomóc braciom?

wpłatami na zbiórkę 

"Każdy gest, nawet najdrobniejszy… zmienia świat, czyjś świat."
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