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Ninka urodziła się w lutym 2016 roku. Był to 35. tydzień poważnie zagrożonej, ciężkiej 
ciąży. Początkowo oprócz niskiej wagi, obniżonego napięcia mięśniowego i sporej 
asymetrii ułożeniowej, nie obserwowano poważniejszych symptomów, które mogłyby 
prognozować, że zdrowotne problemy naszej córeczki dopiero się zaczną. Trzeci 
miesiąc życia Niny przyniósł jej pierwsze ataki padaczki.

Mimo błyskawicznie wdrożonego leczenia, już po dwóch tygodniach byliśmy świadka-
mi około 60 ataków dziennie, którym musiała stawiać czoła nasza maleńka kruszynka. 
Kolejne 4,5 roku spędziliśmy na testowaniu większości leków na padaczkę, niestety 
żadne nie przyniosły oczekiwanych rezultatów i Nina wciąż musi zmagać się z codzien-
nymi atakami.  

Wykonane przez nas badania WES wykazały u Ninki wadę w genie GSE1, z tego, co 
nam wiadomo Nina może być jedynym takim przypadkiem na świecie. Ponieważ gen 
ten nie został dobrze zbadany, lekarze nie wiedzą za co tak naprawdę odpowiada i czy 
może być powodem padaczki. Pojawiła się natomiast możliwość operacyjnego usunię-
cia w mózgu Niny tego miejsca, w którym następują wyładowania, wymaga to jednak 
bardzo szczegółowej diagnostyki, która może być przeprowadzona tylko za granicą. 
Wiąże się to z olbrzymi kosztami, sięgającymi od 5 do nawet 17 tysięcy euro. Możliwa 
operacja natomiast wymaga jeszcze większego nakładu finansowego – minimalny 
koszt operacji to 50 tysięcy euro. Ogromnie prosimy, nie przechodźcie Państwo 
obojętnie wobec historii naszej córeczki…

Państwa pomoc jest naszą jedyną nadzieją na to, że Nina będzie mogła kiedykolwiek 
cieszyć się normalnym, beztroskim dzieciństwem.

Z całego serca dziękujemy za poświęcony czas i okazane wsparcie
Rodzice Niny

Miejscowość:  Gdynia
Województwo: pomorskie
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