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Borkowice, woj. wielkopolskie

Piotr lat 28, maz i ojciec dwéjki dzieci.

Zycie rozdato nam karty, ktérymi musimy grac¢,
gdzie méj maz jest dwudziesta osoba w w Europie,
ktora przeszta chorobe stilla z zespotem aktywacii
makrofagéw, a wszystko zaczeto sie w sierpniu od

wysypki przypominajacej pokrzywke, do tego doszta
podwyzszona temperatura ciata i zte samopoczucie.

Szpital, stwierdzono zapalenie miesnia sercowego, ktore po tygodniu zostato zaleczone, ale
objawy wysypki i temperatury sie nasilaty, w czasie 1.09-21.09 robiono posiewy z krwi na
bakterie, podano 6 roznych antybiotykow, konsultowano sie z roznymi specjalistami, az 22.09
dostali$my informacje o podejrzeniu choroby reumatologicznej- choroby stilla. W tym
momencie zmiana leczenia, podanie sterydu, ktory zatagodzit objawy na niecata dobe,
aw nocy z 23 na 24.09 Piotrek trafit na pokoj intensywnej terapii, a rokowania byty kiepskie.
Przeniesiono nas do innego szpitala, gdzie dostaliémy potwierdzona diagnoze choroby stilla,
z powiktaniem zespotu aktywacji makrofagéw, wstrzas ktory doprowadzit do niewydolnosci
wielonarzadowej serca, nerek i watroby. Decyzja o OIOMIE, stan cigzki, wszystko sie moze
zdarzy¢. ZaczeliSmy od dializ, zeby nerki mogty sie wzmocnic, ale w miedzyczasie wrdcito ostre
zapalenie migsnia sercowego, ktére bardzo mocno obnizyto jego frakcje wyrzutowa, ponizej
10%, stan krytyczny. Po dyskusjach 3.10 zdecydowano o zaintubowaniu Piotrka i podtaczeniu
do maszyny ECMO, ktora jest sztucznym ptuco-sercem, nasza ostatnia deska ratunku, ktéra
mogta albo pomdc albo zabi¢. Po tygodniu, ku zaskoczeniu lekarzy stan serca sie poprawit,
padta decyzja o odtaczeniu od maszyny, serce zaczeto samodzielnie pracowac i wtedy
nadeszta sepsa, na ktora cate szczescie bardzo szybko zareagowano odpowiednimi
antybiotykami. Aktualnie stan mojego meza jest duzo lepszy niz wszyscy sie spodziewali.
Zaskoczyt lekarzy i nas, z czego ogromnie sie cieszymy, ale niestety nasza historia z choroba
sie nie konczy, albowiem bardzo ostry rzut choroby spowodowat, ze przybrata ona posta¢
przewlekta, wiec musimy nauczyc sie z nig zyc.

Czeka nas kilkuletnie leczeniem lekiem biologicznym kineret, ktérego tygodniowy koszt na ten
moment wynosi nas 2500zl, kilkumiesieczna rehabilitacja i wizyty u specjalistow, dlatego
zwracamy sie z ogromna prosha o chociaz najmniejsze wsparcie dla nas, bo koszty na ten
moment przewyzszaja nasz budzet rodzinny.

Dziekujemy!

4
Wyslij SMS o tresci

zUCZN(OPP):zy : Sbtes i ko s s, e 55 et e 2 vy e prowmdcrgs
ML/ pod numer 75142

Koszt SMS 6,15 zt brutto (w tym VAT).

plus 2

fundacsal i i
Serca@ Prawdziwa pomoc to bycie

dla 5
Maluszka obok. Zawsze. To wazne.

ORGANZACI POZYTKU PUBLINEGD




