Mamusiu, nie martw sie... czyli FOP na co dzien
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FOP (FibrdyspIaS|a Ossificans Progressiva) jest bardzo rzadkag chorobg genetyczng. Szacuje
sie, ze zmaga sie z nig srednio jedna osoba na dwa miliony. W Polsce zdiagnozowano jak
dotad 20 o0s0b.

Choroba ta, zwana takze ?tajemniczymi skostnieniami? najdotkliwiej uderza w dzieci. Podczas
tzw. ?przebtyskow? na ciele chorego pojawiajg sie zmiany, czesto zaczerwienione i zaognione,
ktorym towarzyszy bardzo silny b6l i ogdlne zte samopoczucie. Przebtyski te zazwyczaj konczg
sie skostnieniami w miejscach zmian na ciele, ktére tak jakby budujg drugi szkielet. Powoduje to
poczatkowe trudnosci w poruszaniu palcami, konczynami, gtowg. Ostatecznie ? ciato catkowicie
sztywnieje, cztowiek staje sie zywym posagiem.

Terapia bolu w przypad;aﬁFOP jest bardzo trudna. Choroba odbiera catkowicie sprawnosc
fizyczng, przy czym nie ma wptywu na stan psychiczny. FOP ma charakter postepujacy.
Przebtyski, czy tez inaczej rzuty choroby, moga by¢ wywotane przez najmniejszy uraz, np.
uderzenie sie, przewrdcenie, rozciggniecie miesni, zastrzyk domigsniowy.

Méj synus, Olivier, cierpi na ten genetyczny koszmar. Obecnie ma szes¢ lat, a o chorobie
dowiedzieliSmy sie, gdy miat niespetna trzy latka. Przyznam, ze ciezko nam jest, gdy widzi sie,
jak inne dzieci jezdzg na rowerach i rolkach, a nasze stoneczko niestety nie moze. Olivierek jest
bardzo wesotym i zywiotowym chtopcem. Uczgszcza do szkoty tak, jak jego rowiesnicy, jednak
troszke sie od nich r6zni, co sam zaczyna spostrzegaé. Nie moze siegnaé po zabawki, ktore
znajdujg sie nad nim, nie zawigze sam sznurowek, nie zatozy skarpetek, nie potrafi sie tez
przezegnac na lekgciji religii. Wszystko to spowodowane jest skostnieniami, ktére juz ma w
biodrach, palcach dtoni i barkach.
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http://fop.prv.pl/
http://www.ifopa.org/

