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Domaszowice, woj. opolskie

Franciszek urodzit sie 5 maja 2016
roku i przez niespetna 2 lata swojego
zycia w ogole nie chorowat.
Niespodziewanie u naszego synka
pojawity sie szarpniecia konczyn
gornych, przez ktére rozpoczeliémy
jego diagnostyke.

Wykonane EEG wykazato, ze Franiu choruje na padaczke,
ktora z czasem — ze wzgledu na nieskuteczne leczenie farmakologiczne — zostata zakwallflkowana
jako padaczka lekooporna. Dodatkowo synek boryka sie z astma oskrzelowa i problemami natury
okulistycznej (zaburzenia funkcji fotoreceptorow, siatkdwka pieprz- sol, druzy wewnetrzne tarczy
nerwu wzrokowego), zdiagnozowano u niego takze deficyt biotynidazy, niepetnosprawnosé
intelektualng, a ze wzgledu na liczne i czeste ataki padaczkowe pojawita sie u niego rowniez
niepetnosprawnos¢ ruchowa (koslawos¢ stop i kolan, asymetria w obrebie kregostupa i szyi). Franiu
od roku codziennie przyjmuje zastrzyk tzw. hormon wzrostu, poniewaz zdiagnozowano u syna rowniez
SNP. Dodatkowo podczas MR wykryto u Frania gruczolak przysadki mézgowej. Franiu jest réwniez pod
opieka poradni otolaryngologicznej, w ktorej co 6 miesiecy ze wzgledu na deficyt biotynidazy (dziecko
moze traci¢ stuch i wzrok) ma wykonywany komplet badan, ktére monitorujg stuch syna. Ze wzgledu
na lejkowata klatke piersiowa synek jest pod opieka poradni torakochirurgicznej oraz kardiologicznej.
24 pazdziernika 2017 roku na $wiat przyszedt nasz drugi synek — Antos. Niestety w wieku 3 miesiecy
przeszedt silne zapalenie ptuc wywotane wirusem RSV, ktérego powiktaniem byly bardzo czeste
infekcje gornych drog oddechowych (2-3 razy w miesigcu), co z czasem przyczynito sig do rozwiniecia
astmy oskrzelowej. Dodatkowo u Antosia zostat rozpoznany astygmatyzm, dlatego tez konieczne jest,
aby nosit okulary korekcyjne. Antoni réwniez jest pod opieka rehabilitanta, poniewaz pojawity sie
u niego problemy w obrebie kregostupa oraz ptaskostopia. Rowniez Antos od roku codziennie
przyjmuje zastrzyk tzw. hormon wzrostu, poniewaz zdiagnozowano u syna podobnie jak u brata SNP.
Zaréwno Franiu, jak i Antos wymagaja leczenia farmakologicznego i okulistycznego. Obydwaj synowie
korzystaja dodatkowo z zajec fizjoterapeutycznych ze wzgledu na trudnosci w rozwoju ruchowym.
Petni nadziei, zwracamy sie do Panstwa z goraca prosha o finansowe wsparcie w walce o jak najlepsza
przysztosé dla naszych syndw. Panstwa pomoc pozwoli nam zapewni¢ Franciszkowi i Antosiowi
niezbedng opieke specijalistow, ktora realnie utatwi ich funkcjonowanie.
Wdzieczni za kazdy gest
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