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Nasz Szymus urodzit sie w maju 2014 roku.
Cierpi na wrodzona szczeline btony naczyniowej,
szczeling nerwu wzrokowego obu oczu, obustronna
Colobome, czyli wrodzona wade oczu polegajaca na
rozszczepie réznych struktur oka. Niestety w
przypadku chtopca nie ma mozliwosci wykonania
zadnych operaciji korygujacych. Mozemy postepowac
jedynie objawowo, ograniczajac jego ekspozycje na
Swiatlo stoneczne za pomoca specjalistycznych
okularéw i soczewek ochronnych o wysokim stopniu
przyciemnienia, gdyz penetrujacy ultrafiolet moze
doprowadzi¢ do nieodwracalnej utraty wzroku!

Niestety synek potrzebuje kilku par okularéw w zaleznosci od intensywnosci nastonecznienia.
Kazda ekspozycja na mocne $wiatto powoduje u niego ucigzliwe béle gtowy, goraczke, wymioty i
zte samopoczucie - okres letni, gdy wszyscy réwiesnicy mito spedzajg czas na zewnatrz, jest dla
Szymona wyjatkowo trudny. Czesto ze wzgledu na silne nastonecznienie moze wyjs¢ na spacer
dopiero po zachodzie storica. W pazdzierniku 2023 roku syn trafit do szpitala ze znacznym
odwodnieniem, hiperglikemia oraz kwasicg ketonowa - okazato sig, ze cierpi takze na cukrzyce
typu 1. Zaopatrzono go w pompe insulinowa, zestaw ciggtego monitorowania poziomu glukozy we
krwi oraz w glukometr cyfrowy. Wymagana jest specjalistyczna dieta, state monitorowanie glikemii,
co wigze sie duzymi kosztami (system ciggtego monitorowania poziomu cukru we krwi oraz
zestawy infuzyjne sg tylko czeSciowo refundowane). Z Paristwa wsparciem bedziemy w stanie
zapewni¢ Szymkowi optymalne warunki do rozwoju, bezpieczenstwo i mozliwos¢ kontaktu z
rowiesnikami.

Ze wzgledu na te problemy zdrowotne chtopiec ma specjalne wymagania edukacyjne, potrzebuje
on zaciemnionej sali, co niewiele placowek jest w stanie nam zapewni¢. Co roku, ze wzgledu na
jego rozwéj musimy wymienia¢ okulary, ktére muszg byc Scisle dopasowane do twarzy, a ich ceny
sg niebotyczne. Problem sprawia takze cukrzyca, gdyz wymaga statego prowadzenia i nadzoru ze
strony rodzicéw, a tylko cze$¢ zaopatrzenia jest refundowana. Musimy dostosowywac nasze
mieszkanie do zmieniajacych sie szczegdlnych potrzeb Szymonka. Wigze sie to z zakupem
odpowiednich sprzetéw rekompensujacych mu ograniczong chorobg oczu ilo$¢ ruchu na zewnatrz,
a tak niezbednga przy cukrzycy oraz pomocy dydaktycznych. Konieczne sa takze czeste kontrole
lekarskie, ktore nierzadko sg oddalone o kilkaset kilometrow.

Drodzy Parstwo, jesli tylko mozecie, to prosimy Was o wsparcie Szymonka w jego trudnej
codziennosci!
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