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Kiedy $mieje sie dziecko, $mieje si¢ caty Swiat.

~ Janusz Korczak

Na wstepie w imieniu coreczki chcielibysmy z catego serca podziekowaé Wszystkim
zainteresowanym jej losem. Jest nam duzo tatwiej zniesc to co sie nam przytrafito z mysla,
iz mozemy liczy¢ nie tylko na rodzine, ale rowniez na znajomych, przyjaciét. Wsparcie w
trudnych chwilach jest konieczne, tym bardziej, ze niestety nie mozemy samodzielnie
zaradzi¢ wszystkiemu co jest teraz dla niej potrzebne. Cieszymy sie z kazdej ofiarowanej
ztotowki, z kazdego podsunietego pomystu na gromadzenie srodkow na jej rehabilitacje, z
kazdego dobrego stowa. Dzieki Waszej ofiarnosci na dzien dzisiejszy Zuzia ma juz
zapewnione $rodki na pierwsza operacje. Starczy tez na zakup zalecanego sprzetu do
rehabilitacji. JesteSmy przeszczesliwi, ze w tak krotkim czasie udato nam sie zgromadzic
wystarczajaca kwote. Bez Was bytoby to niemozliwe. Pieknie dziekujemy za okazane serce
i przesytamy catuski od Zuzanki.

Ciag dalszy historii Zuzanki

Jak informowalismy w apelu o pomoc 19.09.2009r. w Dziekanowie Lesnym odbyta
sie konsultacja u znanego neurochirurga z Francji - prof. A. Gilberta. Petni wiary i nadziei,
ze moze nie bedzie tak zle jak to wyglada - sparzylisSmy sie po raz kolejny. Profesor bez



dotykania Zuzi od razu stwierdzit, ze niezbedna jest operacja. Wystarczyto mu kilka sekund
aby postawi¢ diagnoze. Nie ma co liczy¢ na cud - trzeba operowac. Uprzedzono nas
jednak, ze jest duze prawdopodobienstwo, iz wszelkie funkcje reki jakie udato sie do tej
pory odzyska¢ dzieki naszej intensywnej rehabilitacji - to wszystko by¢ moze zaniknie.
Nikt nie da gwarancji co bedzie po operacji. Jesli do tej pory raczka nie funkcjonuje w
petni, sg znikome szanse aby byta catkowicie sprawna. Nawet operacja moze pomoc tylko
w niewielkim stopniu, ale sa spore szanse na to, aby odzyska¢ dzieki niej funkcje samej
dtoni, ktore wg profesora sa najwazniejsze. DowiedzieliSmy sie, ze jesli do tej pory nie
wracita funkcja dtoni swiadczy to o duzym uszkodzeniu - o wyrwaniu przynajmniej jednego
nerwu z kregostupa.

W ocenie anestezjologow i innych lekarzy Zuzia w tej chwili nie moze by¢
zoperowana. Bytoby to zbyt duze ryzyko. Jest za staba, ma duza niedowage, przeszty
ostatnio kilka powaznych infekcji, typu zapalenie ptuc, zapalenie stawu kolanowego.
Otrzymywata silne antybiotyki, jej organizm jest wycienczony. Jednym stowem odradzono
nam przeprowadzenie operacji w tym momencie. Oczywiscie jak tylko jej sytuacja
ustabilizuje sig, nabierze sit, podciagnie sie na wadze - operujemy bez zbednej zwtoki.

Mgr Grodner - jedyna specjalistka w Polsce jesli chodzi o rehabilitacje dzieci z
uszkodzonym splotem barkowym - kieruje rehabilitacja Zuzi i jest jedyna osoba, ktorej w
petni ufamy. To co ona kaze robimy i w to co mowi wierzymy. Uzmystawia nam jak duzo
pracy i wysitku trzeba wtozy¢ w rehabilitacje reki, aby nie dopusci¢ do przykurczéow, dbaé
o to by reka rosta, aby nie byto zaniku miesni. Nieuzywany organ niestety zanika. Chora
raczka jest juz o 1,5 cm krotsza, niestety bedzie rosta duzo wolniej niz zdrowa. Aby nie
dopusci¢ do ostabienia miesni reka musi by¢ codziennie kilka razy masowana i
utrzymywana w cieple, stawy musza by¢ dociskane i rozciggane. Gdy dziecko ukonczy 2
latka przeprowadza sie operacje na miesniach. W Polsce tylko we Wroctawiu przeprowadza
sie operacje tego typu, na nerwach i miesniach, ale jak to w Polsce, tutaj dopiero sie ucza.
My nie chcemy aby kolejny raz przeprowadzano doswiadczenia na Zuzi. Za duzo juz
wycierpiata. Zastanawiamy sie tylko czy zoperowac ja we Francji czy tez w Niemczech, bo
jeszcze taka opcja istnieje. Niebawem, by¢ moze jeszcze w pazdzierniku, ma sie odbyc
kolejna konsultacja, tym razem u ucznia prof. Gilberta - Dr. Jorg Bahm’a z Aachen. Jesli
przyjedzie on do Polski na pewno udamy sie do niego z Zuzanka. Jesli nie przyjedzie,
skontaktujemy sie z nim droga mailowa lub telefonicznie. Sprzet w Niemczech jest rownie
dobry jak we Francji, dr Bahm rowniez ma doswiadczenie w uszkodzonych splotach i w
dodatku jest plastykiem, zostawia prawie niewidoczne blizny, w odroznieniu od prof.
Gilberta. Takie informacje zdobywamy podczas pobytu w Dziekanowie Lesnym, od matek w
podobnej sytuacji. Sa to bezcenne wskazdwki i porady.

W najblizszej przysztosci Zuzia uda sie kolejny raz na turnus rehabilitacyjny do
Dziekanowa Lesnego pod okiem mgr Grodner. Ponownie pokaze jakie ¢wiczenia z nig
wykonywac, jak obchodzi¢ sie z reka, oceni jakie sa postepy, jakie zaniedbania (bo zawsze
w takim przypadku takie wystepuja), pomierzy raczke w proporcji do zdrowej konczyny
gornej, wymeczy, pochwali i odesSle do domu na zastuzony odpoczynek (ale tylko od
szpitala, bo ¢wiczenia nalezy intensywnie realizowa¢ w domu). Po przerwie miesiecznej
znowu zaleci kolejny turnus. Oprocz ¢wiczen biernych przy zastosowaniu koncepcji NDT
Bobath, przeprowadzamy galwanizacje dla odzywienia reki, elektrostymulacje, masaze,
naswietlania lampa Biobtron. Dzieki rehabilitacji wspomagamy wyglad reki, oddziatujemy



korzystnie na migsnie i stawy. Na nerwy niestety pomaga tylko czas i operacja. Jesli same
sie nie zregeneruja, konieczna jest interwencja chirurgiczna, nie jedna, a kilka. Kazdy
przypadek uszkodzenia splotu jest inny, dlatego nie mamy na kim sie wzorowac, skorzystac
z czyi$ doswiadczen, wesprzec sie i uwierzyc, ze bedzie dobrze. Takich dzieci przybywa z
dnia na dzien. Najgorsze jest to, ze lekarze nie umieja odbiera¢ poroddéw, gdy dziecko
zaklinuje sie barkiem. A juz niedopuszczalne jest to, ze mylg sie co do wagi dziecka o
ponad 1 kg (tak jak w naszym przypadku) !!!!

Chcielibysmy réwniez nadmienic, ze nie tylko raczka wymaga naszej uwagi. Zuzia
od samego poczatku przez fatalny pordd ma ogolnie obnizone napiecie miesniowe. Z
rozwojem motorycznym jak na swoj wiek jest o 2 miesigce do tytu. Czyli majac 6
miesiecy, porusza sie jak dziecko 4 miesieczne. Wszystko jest oczywiscie do nadrobienia
jesli tylko bedzie intensywnie rehabilitowana. W tym momencie skupiamy sie na uczeniu
jej siadania, trzymania gtowy w réznych pozycjach, wskazujemy jej o$ centralna,
pokazujemy ze ma obie raczki, zeby nie zapominata o tej chorej. Krok po kroku uczymy jej
tego, co zdrowe dzieci maja bez mrugniecia okiem.

Srodki na fundacji i sposéb ich wykorzystania

Chcemy zapewnic, ze uzbierane $rodki finansowe na subkoncie fundacji beda w petni
wykorzystane na operacje i rehabilitacje. Juz teraz, aby nie tracic¢ czasu, zorganizowaliSmy
Zuzance prywatne wizyty swietnego rehabilitanta do domu, tak aby Zuzia jak najczesciej
byta pod fachowa opieka. Niebawem dokonamy zakupu lampy Bioptron PRO 1 do
naswietlan lewej raczki. Jest to spory wydatek, ale w jej przypadku, zakup na cate zycie.
Co jaki$s czas dokupujemy odpowiednio zalecone przyrzady do cwiczen. Za wszystko
ptacimy wtasna gotowka, a z fundacja rozliczamy sie w oparciu o wystawione faktury Vat.
Gwarantuje to wykorzystywanie zebranych srodkéw finansowych zgodnie z ich pierwotnym
celem.
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