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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!

Jestem kłębkiem nerwów, zestresowana i bezsilna. Dodatkowo najnowszy rezonans Kuby
wykazał torbiel pajęczynówki, który musimy bacznie obserwować.

Bardzo potrzebujemy badań genetycznych WES, aby zrozumieć dlaczego tak się dzieje i aby
pomóc im funkcjonować w otaczającym ich świecie. Bardzo proszę o pomoc. Jesteś nasza
nadzieją.

LENA KAMIŃSKA I JAKUB BRYKALSKI
Kocham moje dzieci bezwarunkowo i zrobię wszystko, aby
im pomóc funkcjonować w otaczającej rzeczywistości.
Wszystko, aby w przyszłości były samodzielne i nie bały się
stawiać czoła wyzwaniom.

U Lenki u Kuby zdiagnozowano autyzm atypowy, centralne
zaburzenia słuchu oraz zaburzenia integracji sensorycznej.
Dodatkowo córka ma ADHD, a syn upośledzenie umysłowe 
i całościowe zaburzenia rozwoju. Staram się jak tylko mogę
zrozumieć ich potrzeby. Niestety to nie jest proste. 
Moje dzieci często nie są sobą, zachowują się jak zupełnie
inne osoby. W inny sposób odbierają docierające do nich
bodźce. Reagują w sposób przesadny lub nie do końca
rozumieją daną sytuację. Częste napady agresji, krzyki,
szał w którym niszczą przedmioty. Staram się wtedy
zabezpieczyć ich samych, aby nie zrobili sobie krzywdy.
Nigdy nie jestem w stanie przewidzieć co wywoła taki
napad. Czy jakieś dźwięki, zapach czy strach w nowej
sytuacji…

Jak możesz pomóc Lenie i Kubie?

wpłatami na zbiórkę 

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