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Dzien dobry! Nazywam sie Bartosz,
mam 17 lat i juz trzeci rok tocze walke
z nieuleczalnym schorzeniem...
Zdiagnozowano u mnie genetyczna,
nie uleczalna, autosomalnie
dominujaca neuropatie-chorobe
Charcot-Marie-Tootha 1A.

Zespot ten objawia sie ostabieniem, drzeniem i zanikiem miesni oraz
utrata czucia, znieksztatceniem stop, ostabieniem odruchéw. Niestety
walcze z licznymi problemami - czesto sie wywracam, mam liczne urazy,
ciezko mi chodzi¢ po schodach, moja stopa opada, nie potrafie kucnaé
czy stanac na palcach. Problemem tez sg rece, ktére sa coraz stabsze
i mniej manualne, przez co nie jestem samodzielny. Mam coraz wieksze
trudnosci z poruszaniem sie, od paru miesiecy chodze o kuli, poniewaz
brak mi rownowagi z powodu mojej choroby. Jedyna szansa dla mnie jest
intensywna rehabilitacja, dzieki ktérej bede mogt jak najdtuzej zachowac
sprawnosc.

Jest mi bardzo przykro - niestety nie moge uczestniczy¢ w aktywnosciach,
ktére z tatwoscig przychodza moim kolegom... Jednoczesnie wiem, ze
musze by¢ dzielny i walczyé, o lepsze jutro i piekne zycie, ktére mam
przed soba. Nigdy sie nie poddam-tak przyrzekiem sobie i obiecuje to tez
Panstwu! Problemem sa jedynie pienigdze, ktérych moim rodzicom
zaczyna brakowaé. Prosze Was o wsparcie, jestescie dla mnie - mlodego
i zdeterminowanego chtopaka, wielka nadziejg!

Dziekuje za szanse, Bartek.
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