Ahoj,
jmenuji se Ben a je mi 16 let.

KdyZz mi byly dva roky, tak jsem onemocnél nemoci, co maji jen dospélaci.
Lékarka to brala jako banalitu az do doby, kdy mi ochrnuly vicka a hornf
koncetiny.

V tu chvili se mi a rodi¢dm zménil svét. Moc se |ékafi museli snazit, at mi
vrati plvodni hybnost. A¢ se moc snazili, nikdy to jiz nebylo stejné. Tehdy mi
diagnostikovali CIDP - chronickd zanétlivd demyeliniza¢ni polyneuropatie.

Od té doby zacaly mé pravidelné dlouhé navstévy v nemocnicich a indikace
lékd, které bohuzel maji i vedlejsi ucinky. A¢ otec chodil se mnou plavat,
lyZovat a hrét hdzenou, jednou reklo télo dost a uz jsem mohl jen chodit. A
jednoho dne uz ani to ne. Ruce mi sldbly zdroveri s nohama, ale zatim néco
malo zvladnou.

Uz jsem byl skoro na voziku, kdyz mi pomohla obrovska snaha jedné hodné
pani doktorky, kterd mi zaridila vySetreni ve FN Motole. Tam se mé ujal tym
specialistd na détské neurologii a ortopedii. Zménili mi [é¢bu a nemoc, ktera
se stale zhorsovala, se najednou stabilizovala.

Pak nastoupil tym ortopedd a terapeutl, ktefi mé& naucili znovu po % roce
opét chodit. Za toto jsem jim velice vdé¢ny. Abych mohl zase chodit jako
normalni kluk, potrebuji jeSté specialni ortézy, které se bohuzel neposkytuji
v Ceské republice.

Ted se jeSté musime zamérit na ruce. Zakladni véci s nimi zvladnu, ale jinak
potrebuji pomoc lidi kolem sebe. Ruce se budou muset taky operovat a bude
opét nasledovat dlouhd |é¢ba a ortézy ze zahranici.

Nastésti mam kolem sebe lidi, co mé& maji rédi a pomahaji mi, ale jejich
financni a casové moznosti nejsou neomezené, proto budu rad, spolu
s tatkou, kdyz ndm trosku finan¢né pomuzete.

Moc dékuiji
Ben




