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\Warszawa, Woj. maZOW’GCk/e

Nela urodzita sie o 3 czerwca 2021.
Ciaza, pordd i pierwsze 6 miesiecy Zycia
Neli przebiegaly bez probleméw. Nela
faktycznie od poczatku rozwijata sie nieco
wolniej od swoich réwiesnikow, ale w
pierwszych miesiacach nie wygladato to na
powazne odstepstwo od normy, o czym
zapewniali nas specjalisci.

Niestety wraz z mijajagcym czasem, réznice zaczynaty byc
coraz bardziej widoczne i coraz mniejsze byly szanse na
to, ze samoistnie znikna, dlatego tez rozpoczeli$my diagnostyke
i intensywna rehabilitacje naszej wéwczas pétrocznej coreczki.

Dzi$, po wielu badaniach, wizytach, konsultacjach z neurologami, genetykami,
ortopedami, juz wiemy, ze za op6znienie w rozwoju ruchowym odpowiada mutacja
w genie ATL1, ktéra nie jest opisana w literaturze. Jest to mutacja de novo, nie
zostata po nikim odziedziczona. Odpowiada ona za paraplegie spastyczng SPG3A
i neuropatie czuciowa. Choroba Neli jest postepujaca. Nie ma na nig lekéw, nie ma
na nig terapii, nie da sie jej wyeliminowaé. Ale mozemy dziata¢, éwiczy¢, ciezko
pracowac¢. Mozemy, chcemy i bedziemy, zrobimy wszystko. Nela bardzo dobrze
reaguje na rehabilitacje, robi piekne postepy. To wszystko dzieje sie dzieki godzinom
zaje¢ i bardzo kosztownym sprzetom. Intelektualnie i poznawczo Nela rozwija sie
w normie dla swojego wieku. Jest bardzo madrag, kontaktowa i u$miechnieta
dziewczynka, ktéra bardzo chetnie sie komunikuje i wszystko rozumie.

Petni nadziei, zwracamy sie do Panstwa z serdeczng prosba o finansowe wsparcie,
ktére pozwoli nam zrobi¢ wszystko, co mozliwe, aby daé naszej céreczce szanse na
szczesliwg przysztosé. Dodatkowe godziny rehabilitacji, turnusy rehabilitacyjne,
specjalistyczny sprzet — tylko z Panstwa wsparciem bedziemy w stanie zapewnic¢ to
wszystko Neli, co realnie przyczyni sie do poprawy jej codziennego funkcjonowania.
Dziekujemy za wszelka pomoc!
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