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»Nasza mala wojowniczka, Nel. Tak bardzo stara sie by¢
silna!”

data aktualizacji: 2024.09.11
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Nel jest bardzo kochana przez najblizszych 8-latka, ma radosne spojrzenie i sliczne blond
wlosy. Zdjecia dziecka niewiele mowia o tym, z czym na co dzien sie zmaga...

"Trzeba walczy¢, wytrwale probowac wszystkiego, co tylko mozliwe, bo ona walczy, tak
bardzo stara sie by¢ silna", méwi nam tata dziewczynki, Mateusz Durka.

Mezczyzna pochodzi z Lubawy, a Marika, mama Nel, z Itawy. Tutaj tez mieszkali, zanim zdecydowali
sie wyjecha¢ na Wyspy Brytyjskie. Dzi$ maja tam nieco wiecej wsparcia medycznego niz w Polsce.
Tylko "nieco wiecej", bo medycy w naszym kraju, jak mowia rodzice Nel, po diagnozie, bezradni,
wlasciwie zamkneli przed nimi drzwi, a ci w Anglii, chociaz jak na razie tez nie potrafig skutecznie
pomoc, przynajmniej probuja, robia kolejne badania.

Nel ma 8 lat, z tego polowa to juz zmagania z postepujaca choroba.



- Diagnoze mamy tak naprawde dopiero od kilku
miesiecy, od lutego, gdy uslyszeliSmy ja od lekarki w
Uniwersyteckim Centrum Klinicznym w Gdansku. To
byl cios. Placowka rozpoznala chorobe genetyczna
Battena typu 6, ale nie podjela sie zadnego leczenia.
Pozniej taka sama diagnoze uslyszeliSmy w szpitalu w
Anglii, gdzie teraz mieszkamy - opowiadaja rodzice.

To choroba genetyczna, rzadka - na swiecie cierpi na nig 14 tysiecy osob, sa to gtéwnie dzieci.

- Pierwsze objawy pojawiaja sie zwykle miedzy 4. a 5.
rokiem zycia i tak tez bylo z Nel - mowi tata
dziewczynki. - Corka mniej wiecej do swoich 4. urodzin
rozwijala sie normalnie, byla radosna i energiczna
dziewczynka. PozZniej z rosnacym niepokojem
obserwowalisSmy, ze peleton rowiesnikow odjezdza, a
jej rozwaj zostal jakby zastopowany...

Pojawialy sie kolejne problemy ze zdrowiem: zaburzenia mowy, wzroku, uposledzenie chodzenia i
dajaca bardzo czeste ataki padaczka, ktéra w ostatnim czasie niestety sie nasila.

- DziS wiemy, ze to przez brak enzymu bialka w
mozgu... To przez to Nel potrafi sie zupelnie nagle
przewrocic i poobijac, przez to mowi juz tylko
pojedyncze stowa i przez to kazdego dnia ja pomaitu
tracimy... A najwazniejszego, czyli leku, nie ma -
mowia rodzice.

Maja juz kontakt z innymi rodzinami, gdzie wychowuja sie dzieci z ta sama diagnoza. Duzo tez
czytaja i wiedza, ze choroba Battena typu 6 moze prowadzi¢ do stopniowego obumierania miesni i w
koncu do przedwczesnej Smieci.

- Dzieci dozywaja kilkunastu, moze dwudziestu kilku
lat - mowi mama Nel, Marika. - Ale walczymy i bedziemy
prébowac¢ kazdego sposobu, aby na razie chociaz



zatrzymac postepy choroby. Wierze, ze taki sposéb
istnieje, tylko trzeba go znalez¢ - dodaje. - Jestesmy
otwarci na wszelkie mozliwosci leczenia, w tym
niestandardowe, homeopatie, leczenie dieta.
Przebijamy sie do kolejnych lekarzy i przez caly ten
system od 4 lat, prosze mi wierzyc, ze nie jest to
latwe. Bezrados¢, czekanie... Ale widze, ze Nel chce,
broni sie, tak bardzo stara sie byc silna. Mam
nadzieje, ze tak bedzie dalej, jak najdluzej, a my
probujemy wszystkiego, robimy dodatkowe badania,
korzystamy z kolejnych konsultacji. Caly czas
szukamy lekarza, ktory by nas wsparl w tej drodze.

Na razie to czesto samotna walka i poszukiwania na wtasna reke. Przyktadem niech bedzie fakt, iz
badania genetyczne, na podstawie ktorych pdzniej zdiagnozowano Nel, rodzina wykonata w Polsce
prywatnie, na wiasny koszt. Poszukiwali odpowiedzi na pytanie, co dolega corce, bo - chociaz
zgtaszali sie do lekarzy z obawami juz od 4. roku zycia dziewczynki - nieraz byli odsytani i nikt przez
ten czas nie zlecit wtasciwych badan.

- To jest wciaz rzadka choroba, ale liczba
rozpoznanych przypadkow rosnie. Jedna z
konsekwencji jest taka, ze w zagranicznych
osrodkach rozpoczeto juz badania nad
sekwencjonowaniem genow. Wierzymy, ze kiedys
bedzie lek - méwi Mateusz Durka.

Tymczasem biezagcym wyzwaniem jest zatrzymanie postepoéw choroby i utatwienie Nel jej trudnej
codziennosci. Po konsultacjach z lekarzami rodzice postanowili kupi¢ specjalistycznego vana,
dostosowanego do potrzeb dziewczynki, ktora korzysta z wézka. Taki pojazd utatwi podréze i
powroty ze szkoly i codzienne zycie. Kwota 50 tysiecy ztotych, ktéra rodzina chce zebra¢ z pomoca
serwisu Zrzutka.pl, to tylko pierwsza rata ptatna do konca pazdziernika. Reszte beda sptacac¢ sami
przez 7 kolejnych lat. Na stronie zbidrki przyjmowane sa darowizny w dowolnej wysokosci. Mozna
rowniez przekazac przedmioty i ustugi na licytacje.

Pomodzmy Nel - tutaj link do zbidrki i licytacji:

https://zrzutka.pl/pomoc-w-zakupie-specjalistycznego-vana-dla-nel



https://zrzutka.pl/pomoc-w-zakupie-specjalistycznego-vana-dla-nel

Tekst: Marta Chwatek.
Zdjecia: archiwum prywatne rodziny.

Nel bardzo dzielnie walczy o swoje zdrowie i sprawnos¢. Dzis na jej chorobe nie jest znane
lekarstwo, ale rodzice robiqg wszystko, aby znalez¢ rozwigzanie. Na zdjeciu z babciq Izq.






Zrédlo: https://www.infoilawa.pl/aktualnosci/item/75804-nasza-mala-wojowniczka-nel-tak-bardzo-stara-sie-byc-silna



