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Tytut przelewu:
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Syndrom Koolen-de Vries to zesp6t genetyczny, z ktérym
przyszto mi sie mierzy¢. Odpowiada on za moje problemy
neurologiczne: heterotopie istoty szarej, hipoplazje ciata
modzelowatego, epilepsje, obnizone napiecie miesniowe.
Powoduje problemy z oczami, sercem, méwieniem. Wcigz
musze by¢ pod statg kontrolg lekarzy i terapeutéw, ale
przynosi to efekty. Moje pierwsze stowa zaskoczyty
wszystkich. Mimo, ze wcigz sg niewyrazne i czesto
przekrecone to potrafie powiedzie¢, ze Kocham Was za
dobro¢ jaka mi okazujecie kazdego dnia. Takze dla Was
wcigz sie nie poddaje i ide do przodu. Przede mng wcigz
nowe wyzwania: nauka biegania i skakania, terapia reki z
naukg pisania, terapia poprawnego méwienia (a moze i
nauka Spiewania 7?7??). Wszystko to realizuje w czasie

codziennej rehabilitacji. Jednak najwieksze postepy osiggam

dzieki wyjazdom na turnusy rehabilitacyjne w
specjalistycznych osrodkach. Tam w ciggu 2 tygodni mam

tyle zajec ile w domu przez 3 miesigce. Turnusy te sg bardzo

drogie, ale efekty zostang juz ze mng na zawsze. Dlateg
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