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.eczyCce, Woj. Pomorsyi,

Nasza céreczka Olernka od
najwczesniejszych chwil swojego zycia
mierzy sie z powaznymi wyzwaniami
zdrowotnymi. Po urodzeniu
zdiagnozowano u niej Zespét Nijmegen,
charakteryzujacy sie m.in. zaburzeniami
odpornosciowymi i zwiekszonym
ryzykiem nowotworéw. Robimy
wszystko by stworzyé dla Olusi jak
najbezpieczniejsze warunki.

Oprécz choroby genetycznej, we wrzes$niu 2023 roku wykryto u Oli guza mézgu -
medulloblastome 1V stopnia. Po ciezkiej operacji jego usuniecia przeszta intensywna
chemioterapie. Niestety ze wzgledu na swojg chorobe genetyczng Ola nie moze
zosta¢ poddana radioterapii, ktéra jest kluczowa w leczeniu tego nowotworu, dlatego
po licznych konsultacjach na catym Swiecie postanowiono leczy¢ ja wedtug protokotu
amerykanskiego. W marcu 2024 Ola przeszta megachemioterapie wraz z
przeszczepem szpiku kostnego od dawcy w Przyladku Nadziei we Wroctawiu. Nadal
wiekszo$¢ czasu spedzamy w szpitalu, na licznych kontrolach i dalszym leczeniu.
Mieszkamy okoto 600 km od Wroctawia, a ciggte dojazdy sa niezwykle meczace i
kosztowne. Po przeszczepie zmagaliSmy sie z zespotem przeszczep przeciwko
gospodarzowi (graft) dot. jelit, a do tej pory zmagamy sie z graftem skoérnym.
Ponadto szpik nie dziata do korica tak jak powinien - co jaki$ czas pojawia sie jego
niewydolno$¢ i odrzucanie, przez co Ola od diugiego czasu przyjmuje m.in. sterydy,
ktére wywotujg liczne skutki uboczne. Najprawdopodobniej konieczny bedzie tzw.
.miniprzeszczep”, - podanie wiekszej ilosci szpiku, aby zaczat prawidtowo
funkcjonowaé. Z powodu braku odpornosci, Ola musi pozostawac w ciagtej izolacji i
codziennie zazywac wiele lekow.

Kazdy dzien to nowe wyzwania i obawy o przysztosé, lecz z Panstwa wsparciem
jeste$my przekonani, ze poradzimy sobie z kazda trudnoscia.

Serdecznie dziekujemy za kazdy gest wsparcia.
Z troska, Rodzice Oli
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