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Sutkowice, woj. matopolskie

Zuza jest bardzo ruchliwym, pogodnym
dzieckiem, a jej pierwsze trzy stowa —
mama, tata, krew — najlepiej pokazuja,
z czym przyszto jej zyé od urodzenia.
Choroba zostata zdiagnozowana
w Uniwersyteckim Szpitalu Dzieciecym
w Krakowie, skad trafita do todzi, gdzie
wtaczono lek Rapamune. Nastepnie
zostata skierowana do UCK w Gdansku,
jedynego osrodka w Polsce, ktéry podjat
sie leczenia tak matego dziecka metoda
embolizacji alkoholem etylowym.

W grudniu 2023 roku Zuza przeszta pierwsza embolizacje. Do dzi$ ma ich juz 13 —
dwanascie w UCK Gdansk i jedng w UCP £6dz — a kolejne wciaz przed nia.
W miedzyczasie zmagata sie z bardzo powaznymi komplikacjami: sepsa, grypa
wymagajaca miesigca pod respiratorem oraz masywnym krwotokiem z martwicy,
ktory byt powiktaniem po embolizacji i zakonczyt sie pobytem w szpitalu
w Krakowie.

Obecnie leczenie farmakologiczne jest wstrzymane, a my oczekujemy na kolejne
badania genetyczne zaplanowane na styczen w Gdansku. Najtrudniejsza w tej
chorobie jest codziennos¢ — nawet zabkowanie czy niewinna zabawa moga
zakonczy¢ sie krwotokiem, ktorego nie da sie opanowa¢ w domu albo nie zdazymy
dotrze¢ do szpitala na czas.

Zebrane srodki chcemy przeznaczy¢ na dalsza walke z choroba, ewentualne
leczenie za granica (m.in. we Wtoszech) oraz w przysztosci ha operacje plastyczne,
ktore moga byc konieczne.
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