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Alan urodzit sie 6 listopada 2019 r. Ten dzieri miat byc’ naszym trzecim z kolei najpiekniejszym
dniem w Zyciu-| narodzmy syna. Tak tez byto, stodko $piacy Alan dat sie pokocha¢ od pierwszej
chwili. N|estety szczescie nie trwato dtugo, ten sen okazat sie by¢ SMIERCIONOSNY. W drugiej
dobie zycia zapadat w gteboka $piaczke, a w kolejnych dniach choroba zabrata mu samodzielny
oddech. Stat sie wiotki bez oznak zycia. Po ponad dwéch tygodniach walki ustyszeliSmy diagnoze:
najciezsza postac - nieketotyczna hiperglicynemia - NKH rzadka choroba metaboliczna o podtozu
genetycznym, choroba nieuleczalna , $miertelna w komplecie z padaczka lekooporna.

Alan od urodzenia do 6 tygodnia zycia przebywat w szpitalu walczac o kolejny dzien zycia. Od
momentu wyjscia ze szpitala na co dzien jest z nami domowe Wroctawskie Hospicjum" Formuta
Dobra " ktére pomaga nam w trudnych chwilach okazujac opieke medyczna, troske i
zaangazowanie. W sierpniu 2020 r. Stan Alana pogorszyt sie gwattownie byto to zwigzane z
wodogtowiem zewnetrznym ktére towarzyszy mu do dzis. Dodatkowo przeszedt operacje
zatozenia gastrostomii - PEG - to umozliwia nam karmienie, nawadnianie Alana do jelitowo. Alan
jest dzieckiem lezacym, nie siedzi, nie méwi jednak okazuje on site walki do Zycia obdarowat nas
nawet usmiechem a to byto nasze marzenie wigc wiemy ze robimy wszystko w dobrym kierunku
gdyz jego usmiech méwi wszystko. To cud ze zyje - miat odej$é do pot roku... Ale jego skrzydta nie
przestaja latac i walczyc.

Nie wiemy czy nas styszy, rozumie, widzi. Lecz walczymy o niego, wierzymy ze naszych objeciach
czuje sie szczesliwszy. Staramy sie pokazac zycie w najpiekniejszych kolorach mimo tego Ze jest
bardzo ciezko patrzeé na cierpienie swojego dziecka. Wciaz liczymy na cud, cho€ jego zyciem juz
cudem jest. Te nieréwna walke, ktérg toczy z NKH mozesz mu pomdc przetrwac przekazujac
srodki i 1,5 % PODATKU na rehabilitacje, sprzet rehabilitacyjny, terapie, opieke specjalistéw, LEKI
| JEDNORAZOWE SRODKI MEDYCZNE.

To jedyne co mozemy mu da¢ PROCZ BEZWARUNKOWEJ MIkOSCI | CIEPLA DOMOWEGO
NASZEJ RODZINY.

Dziekujemy za zrozumienie oraz okazanie pomocy i wsparcia dla naszej rodziny.
Petni nadziei Mariusz i Agata z Bianka, Kaja i Alanem.
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