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Nela urodziła się 3 czerwca 2021 o czasie. Ciąża, poród i pierwsze 6 miesięcy życia 
Neli przebiegały spokojnie. Nela faktycznie od początku rozwijała się nieco wolniej od 
swoich rówieśników, ale w pierwszych miesiącach nie wyglądało to na poważne 
odstępstwo od normy, o czym zapewniali nas specjaliści. Niestety wraz z mijającym 
czasem, różnice zaczynały być coraz bardziej widoczne i coraz mniejsze były szanse na 
to, że samoistnie znikną, dlatego też rozpoczęliśmy diagnostykę i intensywną rehabili-
tację naszej wówczas półrocznej córeczki.

Dziś, po wielu badaniach, wizytach, konsultacjach z neurologami, genetykami, 
ortopedami, już wiemy, że za opóźnienie w rozwoju ruchowym odpowiada mutacja w 
genie ATL1, która nie jest opisana w literaturze. Jest to mutacja de novo, nie została po 
nikim odziedziczona. Odpowiada ona za paraplegię spastyczną i neuropatię czuciową. 
Choroba Neli jest postępująca. Nie ma na nią leków, nie ma na nią terapii, nie da się jej 
wyeliminować. Ale możemy działać, ćwiczyć, ciężko pracować. Możemy, chcemy i 
będziemy, zrobimy wszystko. Nela bardzo dobrze reaguje w ostatnich miesiącach na 
rehabilitacje, robi piękne postępy. To wszystko dzieje się dzięki godzinom rehabilitacji i 
bardzo kosztownym sprzętom. Intelektualnie i poznawczo Nela rozwija się ponad 
normę dla swojego wieku. Jest bardzo mądrą, kontaktową i uśmiechniętą dziewczyn-
ką, która bardzo chętnie się komunikuje, dużo rozumie i mimo ograniczeń ruchowych 
bardzo stara się wykonywać wszystkie zadania.

Pełni nadziei, zwracamy się do Państwa z serdeczną prośbą o finansowe wsparcie, 
które pozwoli nam zrobić wszystko, co możliwe, aby dać naszej córeczce szansę na 
szczęśliwą przyszłość. Dodatkowe godziny rehabilitacji, turnusy rehabilitacyjne, 
specjalistyczny sprzęt – tylko z Państwa wsparciem będziemy w stanie zapewnić to 
wszystko Neli, co realnie przyczyni się do poprawy jej codziennego funkcjonowania. 
Za każdy gest, prosto z serc – DZIĘKUJEMY!
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