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Kochani Darczyńcy!

Bardzo prosimy o pomoc dla naszych córeczek Oli i Ani, zmagających się z niezwykle 
rzadką chorobą genetyczną - neurodegeneracyjną tzw. RTD (deficyt transportera 
ryboflawiny). Ludzi, którzy cierpią na to schorzenie jest zaledwie garstka (ok 300 osób 
na świecie). Rzadkość występowania choroby pociąga za sobą skutek w postaci braku 
badań zakrojonych na szerszą skalę.

Z powodu choroby u Oli zostały stwierdzone: obustronny, głęboki niedosłuch 
zmysłowo-nerwowy z cechami neuropatii, zanik mowy, ataksja kończyn i tułowia, 
przeprost kończyn, hipotonia mięśniowa, niedowład czterokończynowy, skolioza, 
niedowidzenie i oczopląs w wyniku uszkodzenia nerwu wzrokowego. Ania natomiast 
zmaga się z zaburzeniami równowagi, ataksją chodu, kyfoskolioza nerwowo-mięśnio-
wą, zaburzeniami sensorycznymi i nieprawidłową wymową.

Niestety jak w każdej ciężkiej chorobie liczy się każda chwila. Przez ostatnie 2 lata Ola 
była wielokrotnie hospitalizowana. Bardzo długo czekała na diagnozę, tracąc w tym 
czasie słuch, głos, wzrok i kontrolę nad własnym ciałem. Diagnoza okazała się możliwa 
tylko dzięki bardzo kosztownym, specjalistycznym badaniom WES. Proces diagno-
zowania, comiesięczne koszty leków, rehabilitacji, zakup sprzętu ortopedycznego, 
wizyt lekarskich i badań ostatecznie przerosły możliwości finansowe naszej 
dziewięcioosobowej rodziny. Do tej pory radziliśmy sobie dzięki życzliwości bliskich 
ludzi oraz bezcennej pomocy CUS w Alwerni. Teraz jednak osiągnęliśmy już granicę 
naszych możliwości, dlatego bardzo prosimy o wsparcie naszych małych córeczek w 
walce z chorobą.

Prosimy, pomóżcie naszym dzielnym dziewczynkom w walce o lepsze jutro!

Joanna i Rafał Duranowie     
Rodzice Oli i Ani

Miejscowość:  Alwernia
Województwo: małopolskie
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