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Dwaj bracia, jeden zespot, rézne objawy....

Fabian urodzit sie w styczniu 2021 ze stopami korisko-szpotawymi i polidaktylia dtoni
ra\(/jve%. Elleg;cety u niego jak i u starszego brata zostat potwierdzony zespot
ardeta-Biedla.

Fabian jest po zabiegu tenotomii (naciecie épieﬁ;na Achillesa) oraz po usunieciu
dodatkowego Ea[uszka. Aktualnie nosi szyne Mitchella 12/14 h na dobe czyli do snu
nocnego oraz kazdej drzemki. Etap szynowania bedzie nam towarzyszyt co najmniej
do 5 roku Zycia. Na chwile obecna sandatki do szyny trzeba wymieniac kilka razy w
roku co jest kosztowne, Fabian ma stwierdzona réwniez przewlekta chorobe nerek
stadium 2. Niedawno tez zaczat nosi¢ okularki oraz uczeszczac na zajecia z wczesnego
wspomagania rozwoju.

Nie wiadomo co przyniesie przysztosc.

Florian urodzit sie w kwietniu 2010 z polidaktylig wszystkich kornczyn. Précz zespotu
Bardeta -Biedla, ma réwniez zdiagnozowane spektrum autyzmu, zespé6t czesciowo
pustego siodta tureckiego (problem z przysadka) oraz przewlekia chorobe nerek
stadium 1. Niestety jego rozwdj_jest daleki od prawidtowego. Wymaga statej
wielospecjalistycznej terapii i rehabilitacji.

Chtopcy pozostajg pod opieka wielu specjalistow takich jak: nefrolog, neurolog,
okulista, laryngolog, ortopeda, endokrynolog, psychiatra.

Panstwa 1,5 % podatku chcielibysmy przeznaczy¢ na ochrone zdrowia i wsparcie
naszych chtopcow.

Kazde wsparcie pomoze nam pokonywac napotkane trudnosci, za co bedziemy
gteboko wdzieczni!

Dziekujemy rodzice Fabiana i Floriana!
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