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.eczyCe; Woj. Pomorsy;,

Nasza coreczka Olernka od
najwczesniejszych chwil swojego zycia
mierzy sie z powaznymi wyzwaniami
zdrowotnymi. Po urodzeniu
zdiagnozowano u niej zesp6t Nijmegen,
charakteryzujacy sie m.in. zaburzeniami
odpornosciowymi oraz zwiekszonym
ryzykiem nowotworéw. Robimy
wszystko, by stworzyé dla Olusi jak
najbezpieczniejsze warunki.
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Oprécz choroby genetycznej we wrze$niu 2023 roku wykryto u Oli guza mézgu —
medulloblastome 1V stopnia. Po ciezkiej operacji jego usuniecia przeszta intensywna
chemioterapie. Niestety ze wzgledu na chorobe genetyczng Ola nie moze zostaé
poddana radioterapii, ktéra jest kluczowa w leczeniu tego nowotworu, dlatego po
licznych konsultacjach na calym $wiecie postanowiono leczy¢ ja wedtug protokotu
amerykanskiego. W marcu 2024 roku Ola przeszta megachemioterapie wraz
z przeszczepem szpiku kostnego od dawcy w Przyladku Nadziei we Wroctawiu.
Nadal wiekszo$¢ czasu spedzamy w szpitalu, na licznych kontrolach i dalszym
leczeniu. Po przeszczepie zmagaliSmy sie z zespolem przeszczep przeciwko
gospodarzowi (graft) dotyczacym jelit oraz skéry. Z powodu braku odpornosci Ola
musi pozostawac w ciagtej izolacji i codziennie zazywac wiele lekéw.
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A co sie zmienito?

W maju 2025 roku doszto do wznowy choroby nowotworowej. W mézdzku urosty dwa
nowe guzy, ktére zostaty wyciete w czerwcu w CZD w Warszawie. Skutkiem operacji
stato sie wodogtowie, przez ktére Oli musiata zosta¢ zalozona zastawka komorowo-
otrzewnowa, odprowadzajgca ptyn mézgowy do jamy brzusznej. Od tej pory Ola na
nowo rozpoczeta walke i ponownie przyjmuje ciezka chemioterapie. Leczenie jest
bardzo trudne i utrudnione ze wzgledu na mocno ograniczone mozliwosci
terapeutyczne wynikajace z choroby genetycznej Oli. Zaplanowano leczenie
chemioterapig na minimum dwa lata.
Ola jest zywiona przez sonde.
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