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=y 6 lepsze zyae Aleksego! |

Q@ Chrzanéw, woj. matopolskie
wk Zespét Leigha, Zespét Klinefeltera

DLA ALEKSEGO ZBIERAMY NA LECZENIE | REHABILITACIE

Aleksy zyje z zespotem Leigha, rzadkq i nieuleczalng chorobq genetyczna. Diagnoza, ktéra
zmienita nasze zycie, przyszta, gdy nasz synek miat zaledwie siedem miesiecy.

Zespdt Leigha wraz zespolem Lennoxa-Gastauta atakujg uklad nerwowy Aleksego,
powodujac opéinienie w rozwoju i cieika, lekooporng padaczke.

Méwi sig, ze zycie mozna przezyé tylko na dwa sposoby: tak, jakby nic nie byto cudem, lub
tak, jakby cudem byto wszystko. | zdecydowanie kierujemy sie drugim stwierdzeniem.
Nasze zycie uleglo catkowitej reorganizacji. Nauka opieki medycznej i obecnos¢ glosnej
aparatury staly sie naszg codziennoscia. Aleksy jest dzieckiem lezacym, karmionym
przez gastrostomie PEG. W oddychaniu pomaga mu respirator. Jego iycie jest
catkowicie zalezne od innych. Dodatkowo, Aleksy jest na specjalistycznej diecie
ketogennej, co wymaga regularnych wizyt w Klinice Pediatrii, Zywienia i Choréb
Metabolicznych w Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie.

Synek kaidego dnia ciezko pracuje podczas rehabilitacji - oddechowej, ruchowej oraz
neurologopedycznej. Cho¢ postepy sq niewielkie, intensywna terapia pozwala
zapobiegaé przykurczom i utrzymad sprawnosé ruchowa.

Jesteémy wdzieczni, ze los zestal nam takiego Aniotka, ktéry daje radosé i jest naszym
wymarzonym dzieckiem. Jednak koszty zwiazane z leczeniem i opiekq nad naszym synkiem
sq dla nas ogromnym obcigzeniem, z ktérym sami nie jestesmy w stanie sobie poradzié.
Dziekujemy z catego serca za Waszq zyczliwoéé i wsparcie.

Marzena i Patryk Zdanowscy, rodzice Aleksego
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