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Aleksy cierpi na niezwykle rzadka,
degeneracyjna i bezlitoSnie postepujaca
chorobe genetyczna pod postacia
zespotu Leigha. Choroba ta jest
nieuleczalna i skutkuje $miercia.
Powoduje zaburzenia w procesach
oddychania komérkowego, degenerujac

osrodkowy uktad nerwowy. Komoérki L_
ciata nie otrzymuja tyle tlenu ile potrzeba, <
co prowadzi do ich obumierania. @

Nasz syn urodzit sie¢ 25 listopada 2019 roku jako zdrowy chtopiec, nic nie
wskazywato na to, ze moze by¢é powaznie chory. Pierwsze objawy pojawity sie
w wieku 3 miesiecy w postaci nienaturalnych, kilkusekundowych spie¢ ciata. Po
drodze pojawito sie wiele innych diagnoz, ktére w tamtym momencie wydawaty
sie nam najgorszymi scenariuszami dla naszego synka, ktéry z dnia na dzien
stawat sie coraz stabszy. Ostateczna diagnoza byta druzgocgca - zespét Leigha
oraz zespot Klinefeltera. Nasz Swiat sie zawalit...

Aleksego nie da sie wyleczy¢, mozna jedynie prébowaé¢ opanowaé
doskwierajgce mu dolegliwosci i op6zni¢ nastepstwa choroby. Obecnie nasz
Maty Bohater zywiony jest przez PEG-a, a w oddychaniu pomaga mu respirator.
Napady padaczkowe pojawiaja sie kilkanascie razy dziennie... Kosztowna
suplementacja oraz codzienna rehabilitacja pozwalajg nam tagodzi¢ objawy
choroby synka.

Z catych sit walczymy o kazdy dzienh zycia naszego syna. To nieréwna walka z
bezlitosng chorobg, ale mimo wszystko nigdy sie nie poddamy. Ogromnie
dzigkujemy za Wasze ciepte serca i dobro¢. Razem tworzymy cudowng
spoteczno$¢ wsparcia!

Rodzice Aleksego
@
fundacsa N Prawdziwa pomoc to bycie
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Maluszka obok. Zawsze. To wazne.
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