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== Zespét Leigha, Zespét Lennoxa-Gastauta

DLA ALEKSEGO ZBIERAMY NA LECZENIE | REHABILITACIE

S3 w zyciu chwile, w ktdrych swiat, jaki znaliSmy, przestaje istnie¢ w ciggu jednej sekundy.

Dla nas taka chwilg byt dzien, w ktorym ustyszeliSmy diagnoze naszego synka: Zespét Leigha.
Poczatkowo Aleksy rozwijat sie jak kazde zdrowe dziecko, przynoszgc nam bezgraniczng radosé.
Jednak juz w trzecim miesigcu jego zycia pojawity sie pierwsze niepokojgce sygnaty. Dtugie
miesigce niepewnosci zakonczyty sie okrutnym wyrokiem: nasz syn musi zmierzy¢ sie z rzadkim

i bezlitosnym genetycznym tyranem, ktory niszczy elektrownie komdrek jego organizmu,
odbierajgc mu oddech i sity do zycia. Dzisiaj codzienno$¢ naszej rodziny to nieustanna walka

z chorobag, ktéra zamyka Alusia w klatce bezradnosdci. Zyjemy w cieniu lekoopornej padaczki

i skomplikowanej terapii — nasz syn jest karmiony przez PEG i oddycha przy pomocy respiratora,

a kazda wyprawa do kliniki to dla nas podrdz petna niebezpieczenstw. Ostatnio los zadat nam
kolejny cios w postaci diagnozy Zespotu Lennoxa-Gastauta, co zmusza nas do szukania nowych,
niezwykle kosztownych metod ratunku. Mimo tego wszystkiego, kiedy patrzymy w oczy Aleksego,
widzimy w nich niezwyktego Aniotka, ktdry przyszedt na swiat po to, by go kochad. Nauczylismy
sie zy¢ chwila, tu i teraz, celebrujgc kazdy usmiech naszego dziecka jako najcenniejszy dar od losu.
Jednak w tej nierdwnej walce z czasem i biologig dochodzimy do $ciany, ktdrej sami nie zdotamy
przebic. Specjalistyczna dieta ketogenna, nowoczesne leki, suplementy, sprzet ortopedyczny oraz
codzienna, intensywna rehabilitacja generujg koszty, ktdre znacznie przekraczajg nasze mozliwosci
finansowe.

Prosimy jedynie o szanse, by zycie naszego synka byto wolne od cierpienia i bysmy mogli jak
najdtuzej cieszyc sie jego obecnoscia.

— Marzena i Patryk, rodzice Aleksego
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