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Kordianek nadal czeka na przelomowa terapie genowa.
Hojna pomoc juz teraz zmienia jego zycie na lepsze
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Historia malego Kordianka Mikulicza z Kisielic gleboko poruszyla tysiace serc. Cho¢
publiczne zbiorki srodkow na niezwykle kosztowne leczenie chlopca na razie dobiegly
konca, to nie skonczyla sie walka rodziny o dobre, wolne od bélu zycie dziecka. Trudnych,
wypelionych cierpieniem dni nadal jest wiele, ale dzieki pomocy ludzi dobrej woli juz teraz
mozna powiedzie¢, ze wiele zmienilo sie na lepsze. Najblizsi Kordianka sa pelni
wdziecznosci i nadziei...

- Bardzo podziwiam rodzicéw i cala rodzine, modle sie, myslac o Kordianku... - pisze w komentarzu
jedna z uzytkowniczek naszego portalu. Podobnych wiadomosci, maili od oséb, ktérym los chtopca
lezy na sercu, jest znacznie wiecej. Czy duzo jest obecnie atakéw? Czy udalo sie znalez¢ nowe
metody na ztagodzenie bolu dziecka? Czy jest juz zaplanowany wyjazd na leczenie do USA i jak
rozwija sie wspodtpraca w sprawie opracowywanej tam nowej terapii genowej? - pytaja nasi
czytelnicy. Na te pytania zgodzili sie odpowiedzie¢ rodzice Kordianka, chtopca, u ktorego -
przypomnijmy - jako u jedynego pacjenta w Polsce zdiagnozowano uszkodzenie genu VAC14
objawiajace sie m.in. niezwykle bolesnymi skurczami miesni. Widok matego dziecka dostownie
zwijajacego sie z bolu i bezradno$¢ medycyny wobec tego cierpienia - ta sprawa poruszyla tysigce
serc: nie tylko w Kisielicach czy Itawie, ale - dzieki programowi Elzbiety Jaworowicz "Sprawa dla
reportera" - dostownie w catej Polsce.

Wspomniany wyjazd Kordianka do Stanéw Zjednoczonych pozostaje najwieksza szansa i nadzieja na
powrot dziecka do pelnego zdrowia. Wszystko jednak trwa, bo nowatorska terapia dopiero powstaje,



wilasnie z mysla o Kordianku i drugim, nieco mtodszym dziecku - Beniaminie, ktory zyje z takim
samym pietnem jak maty mieszkaniec Kisielic.

- Wyjazd Kordiana do USA jest nadal jak najbardziej aktualny i priorytetowy - przekazali nam rodzice
chlopca, Magdalena i Kamil Mikulicz. - Niestety jeszcze nie mozna jecha¢, badania ciagle trwaja.
Trudno powiedziec¢, kiedy terapia bedzie mozliwa. Moze za miesigc, moze za 6 miesiecy... Niestety!

Do pewnego opo6znienia przyczynity sie problemy rodzinne jednego z czotowych naukowcow
bioracych udziat w projekcie. Poczatkowo prowadzone na myszach eksperymenty niestety konczyty
sie niepowodzeniami. Kolejne proby pokazaty jednak, ze prace zmierzaja w dobrym kierunku.

- Juz wiemy, zZe terapia pomaga. Mysie modele poprawiaja sie, tzn. po wprowadzeniu wirusa z
naprawionym genem pojawia sie enzym, ktérego wczesniej nie byto, wiec to tak, jakby gen zaczat
dziata¢ - wyjasniaja rodzice, ktérzy na biezaco sledza prace nad terapia. - Teraz prowadzone beda
badania odnosnie drogi podania wirusa. Chcemy, by byto to jak najmniej inwazyjne dla chorego, czyli
najlepiej w formie zwyktego zastrzyku do kregostupa. Czy to sie uda? Jeszcze tego nie wiemy.

Warto tez wspomnieé, ze rodzina Kordianka wsparta badania nad terapia, przekazujac na ten cel 50
tysiecy dolarow. Bylo to mozliwe dzieki hojnosci oséb, ktére braly udziat w publicznych zbiérkach.

- Dzieki Wam, darczyncom, wspieramy badania i przyspieszamy je - nie maja watpliwosci rodzice
Kordianka.

Wielkie serca ludzi dobrej woli, ktdrzy pomogli rodzinie finansowo, pozwola tez na zaplanowany na
11 maja wyjazd do szpitala w Lublinie, gdzie Kordian przejdzie wszczep komorek macierzystych.

- Cala nasza rodzina, wszyscy wierzymy, ze komorki poprawia stan Kordianka - méwia rodzice
chlopca. - Jesli wszystko pdjdzie zgodnie z planem, jesli morfologia krwi, biatko CRP beda
odpowiednie, to jedziemy do Lublina. Pozwola nam na to srodki zebrane poprzez fundacje.

A jaki jest obecny stan dziecka? Stabilny, nadal sa dni wypeione cierpieniem, ale bywaja tez takie,
kiedy chtopiec ma mniej napiec¢ i dobry nastroj.

- Nadal jednak nie ma zlotego srodka na usmierzenie bolu i dystonii, leki przyjmowane doustnie, jak
sie wydaje, nie pomagaja w ogole. To jest najgorsze - mowia rodzice Kordianka. - Wspieramy sie
ostrzykiwaniem botoksem. Koszty nie sa mate, ale jest to metoda, ktora jako jedyna ma jeszcze sens.
Powoduje ona zaburzenia w przekazach impulsow nerwowych. Co za tym idzie, miesnie nie pracuja,
co przynosi ostabienie dystonii. Niestety, nie wszystkie miesnie mozna ostrzyknac, a jak wiadomo,
Kordian cierpi na dystonie uogdlniona i w zasadzie wszystkie miesnie ma przez nig zajete. Jest to
jedyna metoda, ale niestety takze nie do konca skuteczna.

Dzieki pomocy ludzi dobrej woli udato sie takze zakupi¢ kaszlator, drogi sprzet pomocny przy
rehabilitacji kaszlu oraz przenosny koncentrator tlenu. Kosztowne urzadzenia utatwiaja codzienne
funkcjonowanie chorego dziecka i catej rodziny. Tak bedzie do czasu, az ze Stanow Zjednoczonych
nadejda tak oczekiwane, przelomowe wiesci...
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