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Lyse, woj. mazowieckie

Achondroplazja to rzadka,
genetycznie uwarunkowana
choroba, w ktérej dochodzi do
zaburzen dojrzewania chrzastek.
Witasnie z nig musi sie zmierzy¢ nasz
Marcelek...

Objawia sie ona przede wszystkim niskorostoscia, ale u naszego chtopca
stwierdzono  takze = towarzyszacy makrocefalig, dysmorfie,
nieproporcjonalng budowe ciata. Ta dtuga lista na tym sie nie konczy...
U Marcelka stwierdzono takze stenoze otworu wielkiego czaszki,
ktéra wymagata odbarczenia - operacja powiktana byta ostrym
wodogtowiem, co zakonczyto sie zatozeniem zastawki komorowo-
otrzewnowej. Na domiar wszystkiego miat juz kilkukrotng rewizje
zastawki, ktora nie jest niezawodna. Marcelek ma dopiero niewiele ponad
trzy lata, a juz tyle przeszedt. Achondroplazja jest nieuleczalna, mozemy
jedynie tagodzi¢ jej skutki i zapewni¢ synowi w miare normalne
funkcjonowanie. Niestety, z tym wigza sie duze koszty. Marcel wymaga
statej opieki ortopedycznej, neurochirurgicznej, neurologicznej,
endokrynologicznej okulistycznej i laryngologicznej. Regularnie uczeszcza
takze na zajecia rehabilitacyjne. Prosimy o wsparcie w walce o godne
7ycie i szczescie naszego Marcelka!

Dziekujemy za kazdy, nawet najmniejszy gest pomocy.

Rodzice Marcelka
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