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Syndrom Koolen-de Vries. Ta tajemnicza nazwa to zespét
genetyczny, z ktérym przyszto mi sie mierzy¢. Odpowiada
on za moje problemy neurologiczne: heterotopie istoty

szarej, hipoplazje ciata modzelowatego, padaczke,
obnizone napiecie miesniowe. Powoduje problemy z

oczami, sercem, méwieniem. Wcigz musze by¢ pod statg
kontrolg lekarzy, ktérzy sprawdzajg czy ten podstepny
przeciwnik nie zaatakowat nerek i watroby. Za mng juz

duzo pracy: nauczytam sie siadac i chodzi¢, chwytac i
gryz¢. Moje pierwsze stowa zaskoczyty lekarzy i
terapeutéw. 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 robie nowe postepy. Ostatnio
powiedzialam nawet do taty "TAK". Cho¢ wydaje sie to

stowo banalnie proste to kosztowato mnie to 1,5 roku

ciggtego ¢wiczenia miesni buzi i jezyka. Przede mng wciaz
nowe wyzwania: nauka schodzenia po schodach i
skakania, terapia reki z nauka pisania, terapia
neurologopedyczna z nauka pop

Przekaz darowizne:

231030 1508 0000 0008 1718 0035

Tytut przelewu:
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