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Kochani Darczyncy!

Bardzo prosimy o pomoc dla naszych céreczek Oli i Ani, zmagajacych sie z niezwykle
rzadka chorobg genetyczng - neurodegeneracyjng tzw. RTD (deficyt transportera
ryboflawiny). Ludzi, ktérzy cierpig na to schorzenie jest zaledwie garstka (ok 300 os6b
na $wiecie). Rzadko$¢ wystepowania choroby pocigga za soba skutek w postaci braku
badan zakrojonych na szersza skale.

Z powodu choroby u Oli zostaty stwierdzone: obustronny, gteboki niedostuch
zmystowo-nerwowy z cechami neuropatii, zanik mowy, ataksja koriczyn i tutowia,
przeprost konczyn, hipotonia miesniowa, niedowtad czterokorczynowy, skolioza,
niedowidzenie i oczoplas w wyniku uszkodzenia nerwu wzrokowego. Ania natomiast
zmaga sie z zaburzeniami réwnowagi, ataksja chodu, kyfoskolioza nerwowo-migsnio-
Wwa, zaburzeniami sensorycznymi i nieprawidtowa wymowa.

Niestety jak w kazdej ciezkiej chorobie liczy sie kazda chwila. Przez ostatnie 2 lata Ola
byfa wielokrotnie hospitalizowana. Bardzo dtugo czekata na diagnoze, tracac w tym
czasie stuch, gtos, wzrok i kontrole nad wtasnym ciatem. Diagnoza okazata sie mozliwa
tylko dzieki bardzo kosztownym, specjalistycznym badaniom WES. Proces diagno-
zowania, comiesieczne koszty lekéw, rehabilitacji, zakup sprzetu ortopedycznego,
wizyt lekarskich i badan ostatecznie przerosty mozliwosci finansowe naszej
dziewiecioosobowej rodziny. Do tej pory radzilismy sobie dzieki zyczliwosci bliskich
ludzi oraz bezcennej pomocy CUS w Alwerni. Teraz jednak osiggnelismy juz granice
naszych mozliwosci, dlatego bardzo prosimy o wsparcie naszych matych céreczek w
walce z choroba.

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

Joanna i Rafat Duranowie
Rodzice Oli i Ani
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