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pyskowice, woj. §

Dwaj bracia, jeden zespot, r6zne objawy..:

Fabian urodzit sie w styczniu 2021 roku ze
stopami konsko-szpotawymi, polidaktylia
dioni prawej oraz hiperechogenicznymi
nerkami. Niestety u niego, jak i u jego

starszego brata potwierdzono zesp6t /
Bardeta-Biedla. 9
Fabian jest po zabiegu tenotomii (naciecie Sciggna Achillesa) w 2021 r., po usunieciu
dodatkowego paluszka w 2022 r. oraz obszernym zabiegu laryngologicznym
w 2024 r. Wciaz nosi szyne oraz buty Mitchella, co pét roku jezdzimy do Wiednia na
kontrole. Jest pod kontrolg wielu specjalistycznych poradni, m.in. nefrologicznej - ze
wzgledu na chorobe nerek stadium 2, okulistycznej - ze wzgledu na postepujaca
wade wzroku, neurologiczng - ze wzgledu na nieprawidiowy wynik eeg (zmiany
napadowe). Uczeszcza do przedszkola integracyjnego oraz na zajecia wczesnego
wspomagania rozwoju. Nie wiemy co jeszcze przyniesie przyszto$é.

Florian urodzit sie w kwietniu 2010 r. z polidaktylia wszystkich konczyn. Oprécz
rzadkiego zespotu genetycznego zdiagnozowano réwniez spektrum autyzmu oraz
niepetnosprawnos$¢ intelektualng. Jest po wielu zabiegach, w tym usuniecie
wszystkich dodatkowych paluszkéw oraz laryngologicznych w 2016 r., 2018 r.,
2022 r. oraz 2025 r. Pozostaje pod opieka wielu poradni specjalistycznych, w tym
nefrologicznej - ze wzgledu na chorobe nerek stadium 1, endokrynologicznej - zespot
czesciowo pustego siodta tureckiego (problem z przysadka), psychiatrycznej -
zaburzenia zachowania i emocjonalne, okulistycznej - przez postepujaca wade
wzroku czy laryngologicznej.

Panstwa 1,5 % podatku chcielibySmy przeznaczy¢ na ochrone zdrowia i wsparcie
rozwoju naszych synéw. Kazde wsparcie ma znaczenie i pomoze nam pokonywac
kolejne napotkane trudnosci.

Dziekujemy,
rodzice Fabiana i Floriana!
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