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Witaj, jestem Bartek! Mam 4 lata. Urodzitem
sie z otwarta przepukling oponowo-rdzeniowa
i wodogtowiem. Cierpie z powodu obnizonego
napiecia mieSniowego i niedowtadu konczyn
dolnych. W miare jak rostem pojawiaty sie kolejne
problemy - porazenie fatdow gtosowych | problemy
z potykaniem, zatozenie rurki tracheostomijnej
oraz gastrostomii do karmienia. Zdiagnozowano
pecherz neurogenny przez co wymagam
cewnikowania co 3 godziny.

Problemy z prawidlowym oddychaniem sprawiajg, ze wymagam wsparcia respiratora
podczas snu. Od urodzenia przeszedtem wiele operacji: zamkniecie rozszczepu, zalozenie
zastawki komorowo-otrzewnowej, zatozenie tracheostomii i PEG, kilka rewizji uktadu
zastawkowego, a takze odbarczenie szczytowo-potyliczne. Wszystko to oznaczato dtugie
miesigce spedzone w szpitalu. Na swojej drodze napotkatem zakazenie COVID-19, sepse i
kilka antybiotykoterapii w szpitalach. Mam problemy ze stuchem i wzrokiem.

To wszystko nie odbiera mi radosci do zycia. Chce sie rozwija¢ i stawac coraz bardziej
samodzielny. W ostatnim roku znacznie wzmocnilem migsnie dzieki czemu sprawnie
raczkuje, siadam oraz nawet wstaje przy meblach. Komunikuje sie sprawnie za pomoca
kilkudziesieciu gestéw, a takze moéwie pierwsze stowa. Nie mam lekko, ale bardzo sig
staram! Potrzebuje statej opieki lekarzy (neurologa, laryngologa, audiologa, urologa,
nefrologa, chirurga, pulmonologa, gastroenterologa, okulisty) oraz rehabilitacji (ruchowej,
oddechowej, neurologopedy, AAC, elektrostymulacii).

Oprécz pomocy specjalistow potrzebuje wielu sprzetéw medycznych, m.in.: ssakéw,
koncentratorow tlenu (przenosnego i stacjonarnego), pulsoksymetru, sprzetu
rehabilitacyjnego (siedzisko, ortezy, pionizator, odpowiedni wozek itp.), a takze mndstwa
drobniejszych rzeczy. To wszystko razem wigze sie z duzymi kosztami, ktére stanowig
jednoczesnie cene za poprawe mojego codziennego funkcjonowania.

Dzieki Twojej pomocy bede moégt uczestniczy¢ w wigkszej liczbie zaje¢ i odwiedzaé
najlepszych specjalistéw, co realnie przyczyni sie do mojego dalszego rozwoju!
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