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Są w życiu chwile, w których świat, jaki znaliśmy, przestaje istnieć w ciągu jednej sekundy. 
Dla nas taką chwilą był dzień, w którym usłyszeliśmy diagnozę naszego synka: Zespół Leigha.
Początkowo Aleksy rozwijał się jak każde zdrowe dziecko, przynosząc nam bezgraniczną radość.
Jednak już w trzecim miesiącu jego życia pojawiły się pierwsze niepokojące sygnały. Długie
miesiące niepewności zakończyły się okrutnym wyrokiem: nasz syn musi zmierzyć się z rzadkim
i bezlitosnym genetycznym tyranem, który niszczy elektrownie komórek jego organizmu,
odbierając mu oddech i siły do życia. Dzisiaj codzienność naszej rodziny to nieustanna walka 
z chorobą, która zamyka Alusia w klatce bezradności. Żyjemy w cieniu lekoopornej padaczki 
i skomplikowanej terapii – nasz syn jest karmiony przez PEG i oddycha przy pomocy respiratora, 
a każda wyprawa do kliniki to dla nas podróż pełna niebezpieczeństw. Ostatnio los zadał nam
kolejny cios w postaci diagnozy Zespołu Lennoxa-Gastauta, co zmusza nas do szukania nowych,
niezwykle kosztownych metod ratunku. Mimo tego wszystkiego, kiedy patrzymy w oczy Aleksego,
widzimy w nich niezwykłego Aniołka, który przyszedł na świat po to, by go kochać. Nauczyliśmy
się żyć chwilą, tu i teraz, celebrując każdy uśmiech naszego dziecka jako najcenniejszy dar od losu.
Jednak w tej nierównej walce z czasem i biologią dochodzimy do ściany, której sami nie zdołamy
przebić. Specjalistyczna dieta ketogenna, nowoczesne leki, suplementy, sprzęt ortopedyczny oraz
codzienna, intensywna rehabilitacja generują koszty, które znacznie przekraczają nasze możliwości
finansowe. 
Prosimy jedynie o szansę, by życie naszego synka było wolne od cierpienia i byśmy mogli jak
najdłużej cieszyć się jego obecnością. 
– Marzena i Patryk, rodzice Aleksego

Chrzanów, woj. małopolskie

Zespół Leigha, Zespół Lennoxa-Gastauta
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