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Ninka urodzita sie w lutym 2016 roku. Byt to 35. tydzier powaznie zagrozonej, ciezkiej
ciazy. Poczatkowo oprocz niskiej wagi, obnizonego napiecia miesniowego i sporej
asymetrii utozeniowej, nie obserwowano powazniejszych symptomoéw, ktére mogtyby
prognozowac, ze zdrowotne problemy naszej céreczki dopiero sie zaczna. Trzeci
miesigc zycia Niny przyniost jej pierwsze ataki padaczki.

Mimo btyskawicznie wdrozonego leczenia, juz po dwdch tygodniach bylismy swiadka-
mi okoto 60 atakéw dziennie, ktérym musiata stawiacé czota nasza malenka kruszynka.
Kolejne 4,5 roku spedziliSmy na testowaniu wiekszosci lekow na padaczke, niestety
zadne nie przyniosty oczekiwanych rezultatéw i Nina wcigz musi zmagac sie z codzien-
nymi atakami.

Wykonane przez nas badania WES wykazaty u Ninki wade w genie GSE1, z tego, co
nam wiadomo Nina moze by¢ jedynym takim przypadkiem na swiecie. Poniewaz gen
ten nie zostat dobrze zbadany, lekarze nie wiedza za co tak naprawde odpowiada i czy
moze by¢ powodem padaczki. Pojawita sie natomiast mozliwos¢ operacyjnego usunie-
cia w moézgu Niny tego miejsca, w ktérym nastepuja wytadowania, wymaga to jednak
bardzo szczegétowej diagnostyki, ktéra moze by¢ przeprowadzona tylko za granica.
Wiaze sie to z olbrzymi kosztami, siegajgcymi od 5 do nawet 17 tysiecy euro. Mozliwa
operacja natomiast wymaga jeszcze wiekszego naktadu finansowego - minimalny
koszt operacji to 50 tysiecy euro. Ogromnie prosimy, nie przechodzcie Panstwo
obojetnie wobec historii naszej coéreczki...

Panstwa pomoc jest nasza jedyna nadzieja na to, ze Nina bedzie mogta kiedykolwiek
cieszyc sie normalnym, beztroskim dziecinstwem.
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