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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!

 

Zuzia potrzebuje systematycznej terapii i rehabilitacji. Od tego zależy poprawa Jej funkcjonowania, budowanie relacji,
samodzielność i niwelowanie zaburzeń sensorycznych. Wymaga specjalistycznej diety oraz opieki lekarzy wielu
specjalizacji m.in. kardiologia, alergologa, neurologa, laryngologa i psychiatry. To wszystko generuje ogromne koszty, z
którymi już od dawna nie jestem w stanie sobie poradzić. Priorytetem jest dla mnie zapewnienie Zuzi możliwości
uczęszczania do przedszkola terapeutycznego, gdzie otrzyma ogrom pomocy specjalistów. Rehabilitacja, zajęcia z
psychologiem, logopedą, pedagogiem specjalnym oraz kontakt z rówieśnikami... To wszystko, co mogłaby otrzymać
Zuzia gdyby tylko mogła uczęszczać do takiej placówki. Wszystkie wydatki związane z leczeniem Zuzi sprawiają jednak,
że sama nie jestem już w stanie udźwignąć kolejnych kosztów. Bardzo się boję, że przez to moja córeczka straci szansę
na sprawność i samodzielność. Dlatego bardzo proszę o pomoc w zgromadzeniu środków na ten cel. Bez Waszej
pomocy nie będę w stanie walczyć dalej o szczęśliwe i samodzielne życie Zuzi. Będziemy Wam niezmiernie wdzięczne za
okazane wsparcie! Mama Zuzi

Zuzia, Zuzieńka, moja córeczka... Tak bardzo chciałabym, aby Jej życie było
piękne, aby Jej dzieciństwo było beztroskie, szczęśliwe. Każdego dnia o to
walczę, o sprawność i prawidłowy rozwój Zuzi. Jednak tak wiele przeszkód
przed nami stoi, że czasami już nie daję rady. Bez pomocy moja Zuzia nie
będzie samodzielna, zawsze będzie potrzebowała opieki. Tylko dzięki
waszemu wsparciu może stać się inaczej... Kiedy Zuzia przyszła na świat
okazało się, że na naszej wspólnej drodze będzie wiele problemów, z którymi
musimy sobie poradzić. U córeczki zdiagnozowano wadę serca oraz
stwierdzono cechy dysmorficzne. To ogromny cios dla rodzica usłyszeć, że
Twoje dziecko, które dopiero co pojawiło się na świecie jest bardzo chore.
Później okazało się także, ze Zuzia przejawia cechy zaburzeń rozwojowych,
że zachowaniem znacznie odbiega od dzieci w swoim wieku. Diagnostyka,
wizyty u specjalistów, pobyty w szpitalu, tak wygląda życie mojego dziecka.
U Zuzi potwierdziły się zaburzenia rozwojowe, zdiagnozowano autyzm
atypowy. Potworna nazwa, która powoduje, że moje dziecko jest ode mnie
tak daleko, jakby w innym świecie. Tak wiele pracy potrzeba, aby mój świat
był także Jej światem... Zuzia jest nadpobudliwa, ma zaburzenia integracji
sensorycznej,nie sygnalizuje potrzeby głodu, nie odczuwa bólu. Potwierdzona
została także anomalia budowy krtani, konieczne było wykonanie zabiegu
uniesienia nagłośni. Nasilająca się alergia ponownie zmusza nas do pobytów
w szpitalu. Zły zapis badania EEG stwarza konieczność obserwacji pod kątem
padaczki. Przed nami jeszcze wiele zabiegów oraz konieczność rozszerzenia
diagnostyki metabolicznej, a przede wszystkim diagnostyki genetycznej. Taka
mnogość schorzeń, cechy dysmorficzne i zaburzenia rozwojowe nie mogą być
przypadkiem. Skuteczna diagnostyka genetyczna być może kiedyś pozwoli
nam nazwać przeciwnika z jakim boryka się moja córeczka
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"Każdy gest, nawet najdrobniejszy… zmienia świat, czyjś świat."
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