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Krakéw, woj. matopolskie

Stas urodzit si¢ zdrowym chtopcem i rozwijat prawidtowo do
4. roku zycia. Kilka dni przed urodzinami zastabt w
przedszkolu i trafit do szpitala. Nasz syn, Stas, zmaga sie z
ciezka forma padaczki, ktéra poczatkowo byta trudna do
zdiagnozowania i leczenia. Pomimo licznych prob leczenia
réznymi lekami, jego stan sie pogarszat. Ataki stawaly sie
coraz czestsze i bardziej niebezpieczne, zmuszajac nas do
rezygnacji z normalnego zycia, w tym z przedszkola. W
marcu 2023 roku sytuacja stata si¢ krytyczna, gdy Stas trafit
do szpitala z nieustannymi drgawkami, a nawet
farmakologiczna $piaczka nie przyniosta poprawy.

Dopiero biopsja mézgu ujawnita, ze Stas cierpi na bardzo rzadka i niezbadana chorobe
autoimmunologiczna — Zespoét Rasmussena. Jest to schorzenie, na ktdre nie ma skutecznego
leczenia, a dostepne terapie nie przynosity efektéw. Choroba postepowata, powodujac coraz
wieksze zmiany w mozgu i drgawki obejmujace cata prawa strone ciata, co uniemozliwiato Stasiowi
normalne funkcjonowanie.

Jedyna nadzieja byta hemisferektomia lewostronna, operacja polegajaca na wytaczeniu z funkcji
catej lewej potkuli mézgu. Mimo ogromnego ryzyka, byta to jedyna szansa na zatrzymanie atakow.
Operacja odbyta sie 11 sierpnia i przebiegta pomyslnie. Stas obudzit sie bez drgawek, co daje
nadzieje na trwata poprawe.

Cho¢ operacja sie udata i przyniosta zamierzony efekt-brak padaczki, z konsekwencjami jej
bedziemy zmagac sie pewnie do konca zycia. Utrwalony niedowtad potowiczy ciata, duze problemy
z mowa silne, bdle gtowy, rozchwiany zdrowotnie caty organizm to tylko jedne z nich.

Ten rok tez nie nalezat réwniez do tatwiejszych, poniewaz cata praca i wysitek naszego synka
zniszczyto wodogtowie, ktére powstato w matej gtéwce Stasia. Z ogromnym bolem gtowy trafit po
raz kolejny na stét operacyjny celem zatozenia zastawki komorowo-otrzewnej, ktéra ma
odprowadzac zbierajacy sie ptyn mézgowo-rdzeniowy. Gteboko wierzymy ze to pomoze i wszystko
bedzie dziatato prawidtowo, bo ilez bolu mozna zniesé.... Po kolejnym dtugim pobycie w szpitalu
wracamy na rehabilitacje i terapie ze wzmozona intensywnoscia, aby odzyskac to co stracilismy...
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