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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!

Dopiero, gdy Marysia skończyła 4 lata, udało się postawić prawidłową diagnozę – SMA 3 typu (Rdzeniowy zanik mięśni
typu 3). Rozpoznanie nas poraziło, nasunęło najgorsze scenariusze, ale wiedzieliśmy, że to jedyna furtka do walki o życie
naszej córeczki!

Chociaż lek Spinraza, który Marysia przyjmowała, zatrzymał postęp choroby, odzyskanie utraconych funkcji wymagało
ogromnej pracy. Rozpoczęliśmy intensywną rehabilitację: baseny, masaże, wsparcie ortopedyczne, pionizacja,
nowoczesne wózki inwalidzkie… Marysia przyjęła już 10 zastrzyków Spinrazy, które są podawane bezpośrednio do jej
kręgosłupa. W międzyczasie wzmocniła się – coraz więcej korzysta z ortez, jest bardziej wytrzymała.

Nie możemy jednak przerwać intensywnej rehabilitacji, bo tylko w ten sposób jesteśmy w stanie zapewnić Marysi szansę
na sprawność. Nasza córeczka w tym roku pójdzie do pierwszej klasy, i bardzo byśmy chcieli, aby mogła cieszyć się tym
czasem tak, jak jej zdrowi rówieśnicy. Aby to było możliwe, potrzebujemy wsparcia ludzi o dobrym sercu. Każdego roku
musimy kupować nowe ortezy, obuwie i dostosowywać wyposażenie, ponieważ Marysia rośnie tak szybko. Będziemy
Wam bardzo wdzięczni, jeśli zechcecie wesprzeć nas w walce o zdrowie i sprawność naszej córeczki!
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Nasze dzieci są dla nas prawdziwym darem. Po wielu latach starań,
oczekiwania i straconej nadziei na przyjście na świat dwóch małych istot –
Marysi i Pawełka, które odmieniły nasze życie na zawsze. Los jednak i tym
razem nas nie oszczędził. Gdy Marysia skończyła 1,5 roku, rozpoczęła się
nasza walka, która trwa do dzisiaj…

Chwilę po pierwszych krokach naszej córeczki zauważyliśmy u Marysi
specyficzny chód i płaskostopie. Nie przewidywaliśmy niczego strasznego;
myśleliśmy, że wizyty u fizjoterapeuty rozwiążą problemy z chodzeniem.
Jednak stan zdrowia Marysi stopniowo się pogarszał. Gdy skończyła 2 lata,
pojawiło się płaskostopie kolanowe, a Marysia nagle zaczęła upadać
podczas chodzenia.
Zaczęliśmy dryfować między domem a szpitalem. Co dwa miesiące
spędzaliśmy tam trzy tygodnie, gdzie nasza córeczka przechodziła serię
badań i była poddawana rehabilitacji. Wyniki większości testów były
obiecujące, ale miografia mierząca siłę mięśni wskazywała na osłabienie
mięśni nóg.
Liczne wizyty u genetyków wcale nie przybliżały nas do znalezienia diagnozy.
Niektórzy lekarze zniechęcali nas, twierdząc, że poszukiwanie genetycznej
diagnozy jest bezcelowe i że nie ma lekarstw na choroby genetyczne. Jak
jednak się poddać, gdy na szali jest zdrowie i życie dziecka? Mieliśmy
wrażenie, że nikt nie rozumie naszego bólu. 

Jak możesz pomóc Marysi?
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wpłatami na zbiórkę 

dołączajac do grupy licytacyjnej na fb

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