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Jakis czas temu napisatam tutaj TEN ARTYKUL .
Powstat on po naszej jednodniowej wizycie w Centrum Epilepsji Kehl-Kork. Juz na samym
poczatku naszej drogi, jako $wiadomi rodzice Wyjatkowego Dziecka z padaczka, styszeliSmy o
tym centrum, ale sadziliSmy, ze nie jest ono nam potrzebne, ze nasi lokalni lekarze majag
wszystko pod kontrolg.

Po uptywie dwdch i pét roku jednak, kiedy oswoiliSmy sie z sytuacjg i nie ufaliSmy juz tak
bezgranicznie wszystkim lekarzom (po jakims czasie to my, jako rodzice, stajemy sie bowiem
niejakimi ekspertami w dziedzinie specjalnosci naszych dzieci), postanowili§my pojechaé na
konsultacje lekarskie wtasnie tam: http://www.epilepsiezentrum.de

Na termin trzeba byto dtugo czekaé, ale optacito sie ? po stokro¢! Po pierwsze, juz w czasie
naszego konsultacyjnego pobytu tam dowiedzieliSmy sie mnéstwa rzeczy, Tadeuszkowi zostato
zrobione bardzo szczego6towe badanie EEG, przeprowadzono z nami wywiad, poczgwszy od
zycia ptodowego naszego synka az po dzien dzisiejszy. Na podstawie wynikéw i naszych wielu
pytan i watpliwosci, zaproponowano nam pobyt stacjonarny w klinice, na ktory sie zgodzilismy.

Tu pare danych ?technicznych? Kliniki. Centrum Epilepsji Kehl-Kork to trzy szpitale plus
centrum opieki dla dorostych z cigzkim upo$ledzeniem umystowym. Pierwszy szpital to Klinika
Epilepsji dla dzieci i mtodziezy (oddziat Jackson, 0-5 lat, 14 miejsc; oddziat Lennox, 6-12 lat, 16
miejsc; oddziat Berger, 13-18 lat, 14 miejsc). Drugi szpital to Klinika Epilepsji dla dorostych, a
trzeci to Klinika dla ludzi z ciezkim uposledzeniem umystowym, ktdrzy czesto chorujg na wiele
innych zaburzen, w tym epilepsje.

Cate to Centrum posiada bardzo nowoczesny sprzet i kooperuje z pobliskimi szpitalami
uniwersyteckimi w zakresie operacji mézgu czy roznych specjalistycznych badan. Klinika
posiada miedzy innymi oddziat intensywnego monitoringu, specjalizuje sie w padaczkach
lekoopornych czy diecie ketogennej.

Czekali$my dos¢ diugo dlatego, ze na oddziat, gdzie zamierzano nas przyjac (oddziat Jackson,
0-5 lat) przyjmuja tylko czternascioro dzieci naraz, ze wzgledu na indywidualne, kompleksowe
podejscie do pacjenta, ale tez i na to, ze tyloma pacjentami w tym wieku sg w stanie sie idealnie
zajgC. Przyjmuja wiec tylko czternascioro dzieci, nie wiecej. Kazde z dzieci zostaje tam tak
dtugo, jak tego potrzebuje, nie mozna wiec okresli¢ doktadnie, kiedy zwolni sie miejsce.
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Do nas na przyktad zadzwoniono w poniedziatek, ze przyjechaé mamy w czwartek. | mimo tego,
iZ po naszym poprzednim terminie wiedziatam, ze wszyscy sg tam bardzo mili, batam sie
bardzo tego pobytu. Miedzy innymi dlatego, ze we wszystkich folderach napisano, iz nie ma
tzw. ?rooming in? - czyli powszechnego w Niemczech zwyczaju spania rodzicéw z dzie¢mi w
szpitalu, jest natomiast ?stay in?, czyli rodzice w dzien przebywaja i zajmujg sie dzieémi jak
tylko chca, a wieczorem idg do specjalnych mieszkan przeznaczonych dla nich, znajdujacych
sie na terenie Kliniki (za ktére ptaci Kasa Chorych), by mogli sobie odpoczaé, nabragé sit, zjesc,
czy wyspac sie. Ja osobiscie nie umiatam sobie tego wyobrazi¢ i z wielkg kluchg w zotgdku
pojechatam tam z mezem i synkiem.

Na miejscu okazato sie, ze nic nie MUSZE. Moge oczywiscie spaé z synkiem, ale mimo
wszystko dostane swoje mieszkanko w kampusie, by mie¢ swojg prywatng przystan!

Wszystko jest tam takie jakie$ proste... Ja znam juz niemieckie szpitale, ale tam, mimo iz meble
w salach nie sg najnowsze (ale sprzet juz jak najbardziej!), jest po prostu ludzko i zyczliwie.
Wieczorami wsuwano t6zko moje i synka do gabinetu pani doktor, abysmy mieli spokdj w nocy,
byta wtgczana kamera (wszystkie dzieci sg flmowane ze wzgledu na bezpieczenstwo i
diagnostyke napadow) po czym szliSmy spac.

Przez caly nasz pobyt Tadeuszek miat rozne terapie, badania, ale i mnéstwo czasu wolnego,
wolnos$¢é poruszania sie ze mng wszedzie, mozliwo$¢ chodzenia na basen i hipoterapie, a ja
wieczorami mogtam wybrac sie na pilates czy joge.

Zamieszczam ?wyciggi? z mojego pamietnika, dotyczace naszego pobytu:

16 czerwca 2012

Jestesmy trzeci dzien w Kehl-Kork ? dwie noce za nami. Moje obawy i strachy dotyczgce tego,
Ze bede musiata mtodego na noc zostawiaé i i$¢ do mieszkania dla rodzicéw rozwialy sie. Spie
z mtodym na oddziale, ale mam swoje mieszkanko na terenie Kliniki, zebym mogta sie w
przerwach wykgpac, odsapngc, czy cos skrobngc tutaj. Fajne jest to, Ze jak nie ma w danej
chwili zadnych badan mtodego, to mozemy wychodzic¢ ze szpitala i iS¢ razem do mojego
mieszkanka (tam Tadeuszek mozZe spokojniej pospac w potudnie albo pooglgdac bajeczki i
odsapngc od oddziatu), czy na spacer. Ta Klinika jest tak zintegrowana z miasteczkiem, ze
wszedzie mozemy sobie z wozkiem wchodzic, nikt sie niczemu nie dziwi (np. kabelkom czy
kaskom na gtowie ? bo wiekszoS¢ tu chodzi z antenkami na gtowach niczym Teletubisie), sg tez
wszedzie dookota place zabaw ? pieknie wyposazone (takzZe te dla dorostych) i puste.

Mtody ma jeszcze problemy z przyzwyczajeniem sie, ale pomatu dajemy rade. Wszyscy sg tu
bardzo mili i pomocni (?)

We wtorek mamy rezonans magnetyczny pod narkozg. Kurcze, nie lubie narkozy ? boje sie. Ale
jak mus to mus.

Tadeuszek jest filmowany i protokotowany nocami...

cdn

Pigtek, 22 czerwca 2012
Narkoza przeszta ok ? ja miatam gorzej, bo mi sie ?kolanka ugiety? jak mtodego usypiano. Mam
nadzieje, Ze niedtugo do domu wrdcimy, bo mimo fajnosci i kliniki, i opieki, i wszystkiego, szpital
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to jednak szpital i troche mocno zmeczeni juz jestesmy. Dzis przyjezdza znow moj maz i bedzie
z Tadeuszkiem na oddziale spat, tak wiec ja sie wyspie.

Nie mam znow czasu sie rozpisywac. Tylko tyle: w czasie tego tygodnia dowiedzieliSmy sie
wiecej i doszlismy dalej niz kiedykolwiek wczesniej. Zajeto sie nami, wystuchano, przebadano
wzdtuz i wszerz, mtodemu przestawiono leki, dodano nowe, nie potwierdzono tamtej wady
mozgu, ale stwierdzono co innego (za duzo wody moézgowej w proporcji do samego mozgu).
Nie zostawiono nas jednak z tymi wiadomosciami samych, a wzieto za reke i prowadzg daley...

Nie wiem, jak zakonczy¢ ten méj opis? Moze stowami: dlaczego tak p6zno tam trafilismy?
Moze: polecam z catego serca i jeszcze bardziej?

A moze: jak pieknie, ze takie kliniki sg, gdzie od sprzataczki po profesora, wszyscy wspaniale
pracujg z usmiechem na ustach?

Ania, mama T.
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