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Zgierz, woj. todzkie

Nela jest pod opieka fizjoterapeuty
od 5 tygodnia zycia do dzis. Wtasnie
fizjoterapeuta zalecit nam pierwsza wizyte
u genetyka i tak posypata sie lawina wizyt
u kolejnych specjalistéw (neurolog,
kardiolog, ortopeda, lekarz rehabilitacji,
okulista i wielu innych), badan, i wielu
godzin spedzonych na rehabilitacji, ktéra
jest jej niezbedna dla prawidtowego
funkcjonowania i rozwoju. Wierze, ze dzieki
niej Nela zrobita ogromne postepy i unikneta
wielu probleméw ze zdrowiem.

Zaraz po urodzeniu zaniepokoita mnie jej asymetria utozeniowa,
niesamowita wiotko$¢ oraz trudnosci w ssaniu i potykaniu. Chociaz nie
miatam doswiadczenia, bo Nelcia jest moim pierwszym dzieckiem to
widziatam ze ma bardzo stabe napiecie migsniowe. Gdy zaczeta stawiac
pierwsze kroki niezbedne byty ortezy. Wykryto u niej niedomykalnosc¢
zastawek serca. W ramach diagnostyki genetycznej szczesliwie wykluczono
SMA, zespot Pradera Williego, mikrodelacie i mikroduplikacje
chromosomowe. W tej chwili jest diagnozowana w kierunku zespotu Ehlersa
Danlosa jednak znanych jest jedynie 12 genow odpowiedzialnych za to
schorzenie. Nela wymaga dalszej diagnostyki, statej i kompleksowej
rehabilitacji i opieki wyzej wymienionych specjalistow, co wigze sie z
duzymi kosztami. Na ten moment hipermobilny typ EDS nie ma ustalonego
podtoza genetycznego i nie jest zbadany molekularnie.

Zwracam sie w imieniu Nelci o wsparcie w walce o zdrowie, sprawnosc¢
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