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Jestesmy rodzicami Mikotaja, ktéry
choruje na achondroplazje i w jego
imieniu prosimy o wsparcie. Syn
przyszedt na swiat 7.11.2019 roku i juz
w ciazy zostaliSmy poinformowani
przez lekarza, ze nasze dziecko urodzi
sie chore. Czym jest Achondroplazja?
- jest to genetycznie uwarunkowana
choroba, ktéra prowadzi do
nieprawidtowego kostnienia, a tym
samym powoduje zaburzenia rozwoju

kosci i karfowatos¢.

Wedlug naszego ortopedy w najlepszym wypadku syn osiggnie wzrost 1,30 m.
Obecnie jesteSmy pod opiekg wielu poradni specjalistycznych. Mikotaj
w ubieglym roku przeszedt ponad szesciogodzinng operacje odbarczania
rdzenia kregowego. Ma nawracajgce problemy z wysiekowym zapaleniem
uszu i jest po trzech zabiegach drenazu. Martwi nas tez stan kregostupa syna;
pomimo systematycznej rehabilitacji u syna stwierdzono skolioze.

W tej chwili sg dwie opcje leczenia achondroplazji. Jedna z nich polega na
chirurgicznym wydtuzaniu kosci. Niestety jest ona bardzo bolesna i wylacza
pacjenta z normalnego zycia na czas noszenia specjalnych obreczy na rekach
i nogach. Druga metoda to podawanie lekarstwa o nazwie Voxzogo. Lek dziata
na wzrost kosci i powoduje zmniejszenie dysproporcji ciata, ma tez pozytywny
wplyw na pozostate dolegliwosci zwigzane z tg chorobg. Niestety koszt
leczenia to 1,5 min zt na rok i trzeba je kontynuowa¢ do momentu kiedy
dziecko przestaje rosngc. Niestety Voxzogo nie jest objete finansowaniem
przez Narodowy Fundusz Leczenia.

Bardzo prosimy o wsparcie naszej walki o sprawnos¢ i lek dla naszego
Mikotajka.
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