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/Bogdan



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!

 

Jako rodzice cieszymy się z każdej spędzonej chwili z Bogusiem. Jesteśmy niezwykle dumni i
doceniamy każdy nawet ten najmniejszy postęp jaki Boguś zrobi! Mimo trudnej sytuacji, cała
rodzina stara się skupić na pozytywnych aspektach życia i pokonywać kolejne przeszkody razem!
Koszty leczenia są spore i różnią się w zależności od ilości wizyt u lekarzy. Zdarza się, że w ciągu
miesiąca jest ich nawet trzy lub cztery. Ponad to środki są potrzebne na zajęcia sensoryczne,
rehabilitacje, koszty paliwa na dojazdy do szpitali oraz leki. Wrodzone zapalenie płuc powoduje
ciągłe infekcje u Bogusia, cały czas choruje. Bywa tak, że większość czasu spędzamy w szpitalach
lub w domu, bo Bodzio ciągle jest chory. ADHD też nam daje się we znaki. Boguś ma bardzo dużo
energii w sobie. Musimy mieć go cały czas na oku. 24/h musimy być czujni i uważać żeby Bodzio
nie zrobił sobie krzywdy wchodząc gdzieś czy wybiegając np. na ulicę. Nie tracimy nadziei i
zrobimy wszystko, aby zapewnić naszemu dziecku jak najlepszą opiekę i rehabilitację. Jednakże
nasza ciężka sytuacja finansowa jest dużym wyzwaniem dla leczenia Bogusia, dlatego całym
sercem prosimy o wsparcie nas w tej nierównej walce z chorobą. Każda pomoc jest dla nas
ogromnie ważna, za każde, nawet najmniejsze wsparcie będziemy ogromnie wdzięczni!

Rodzice Bogusia

Boguś urodził się w 34 tygodniu ciąży i od razu znalazł się w
szpitalu na oddziale intensywnej opieki medycznej dla
wcześniaków. Byliśmy przerażeni. W naszych głowach była tylko
jedna myśl co będzie z naszym Bodziem. Z powodu wrodzonego
zapalenia płuc, jego pierwsze chwile życia były bardzo trudne.
Mąż odchodził od zmysłów. Ja wycieńczona po porodzie.
Wszystko się tak dłużyło. Informacja o tym co się dzieje z
Bodziem trwała dla nas wieczność. Na szczęście dzięki
wytrwałej pracy lekarzy i pielęgniarek oraz niezwykłej
determinacji samego Bogusia, udało się go uratować. Niestety,
skutki choroby są wciąż odczuwalne po latach. Bogdan ma
stwierdzoną niepełnosprawność intelektualną w stopniu lekkim.
Wymaga stałej opieki specjalistów takich jak psychiatra,
neurolog i kardiolog. Przez Sąd Okręgowy w Gdańsku orzeczona
została niepełnosprawność w klasie 02/P-01/U, co oznacza, że
chłopiec potrzebuje pomocy praktycznie we wszystkich
codziennych czynnościach.
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Jak możesz pomóc Bogusiowi?
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dołączajac do grupy licytacyjnej na fb

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

/Bogdan

https://www.facebook.com/groups/1409896276431913/

