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Atteint du syndrome Clove
associé a un syndrome
de Klippel-Trenaunay
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Enfant Sole
des lles-de-la-Madeleine

On fait confiance, on s’en va tout doucement a la rencontre du petit étre
vivant que l'on porte et qui grandit bien a I'abri. Pour la vaste majorité
des parents, c’est un moment magique, rempli de promesses. Pour Karina
et Guillaume, c’est un grand bouleversement, le début d’une difficile
aventure... et d’'une grande histoire d’amour.

A la 19° semaine de grossesse, une échographie révéle que l'une des jambes
de Zachary est plus grosse que la norme. S’en suit un suivi mensuel au Centre
mére-enfant Soleil, 8 Québec, pour une grossesse a risque. On avise les parents
qu’a tout moment I'état de Zachary peut se détériorer. «Je partais chaque mois,
sans savoir si jallais revenir a la maison toujours enceinte... ou sans bébé.»

La naissance par césarienne est planifiée a la 37° semaine de gestation. Zachary
nait et il faudra plusieurs examens et expertises pour déterminer la nature du mal
qui l'afflige. Le diagnostic est posé peu de temps aprés: Zachary est atteint du
syndrome Clove, une affection rarissime - moins de 100 cas au monde - caractérisée
par une excroissance des tissus et une malformation vasculaire. Chez Zachary,

les séquelles vont de 'abdomen aux membres inférieurs.

Lannonce de la premiére amputation de Zachary plonge ses parents dans le désarroi.
A rage d'un an a peine, on ampute I'un de ses pieds; trois ans plus tard, il subit une
amputation partielle de l'autre pied. Létat de Zachary nécessite de nombreux
déplacements vers les grands centres pédiatriques, et le soutien de la communauté
des iles-de-la-Madeleine est précieux pour la petite famille. Limportance
d’Opération Enfant Soleil prend tout son sens aussi. «Comme parents, on a vu le
logo d’Opération Enfant Soleil partout ou Zachary est suivi.»

«Zachary sait qu’il ne peut pas marcher, courir, sauter comme les autres enfants, mais
il ne se limite pas pour autant dans ses déplacements, il s'organise», t¢moignent ses
parents. Malgré les embdlches et la souffrance, Zachary fait preuve d’'une joie de vivre
et d'une détermination exemplaires.

La famille de Zachary vous remercie d'étre la pour lui et pour tous les enfants malades
du Québec!
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