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To ja - Gabrysia. Choruje na bardzo rzadkg chorobe metaboliczng acydurie metylomalonowsa.
Jestem bardzo pogodnym dzieckiem, ale wymagam ca’rodoboweg sFecjaIistycznej opieki. Niestety
moja watroba nie posiada enzymu, ktory odpowiada za rozktad biatka przez co moze dojs¢ do
nieodwracalnych zmian w moim organizmie. Gdyby nie dieta oraz leki kazdego dnia grozi mi
zapadniecie w spigczke lub zatrucie organizmu i niewydolnos¢ organow. Trzymaj kciuki, abym byta
w dobrej formie jak najdtuzej sie da!

Kilka stow od rodzicow:

Nasza coreczka choruje na acydurie metylomalonowg. Zostata zdiagnozowana w 5 dobie zycia przez
badania przesiewowe. Urodzona 20.10.2023r. 4125kg 10/10 apgar bez objawodw klinicznych, rozwoj
rawidtowy. Dwie siostry - zdrowe. Mimo oczekiwania na wynik badania genetycznego rozpoczeto

eczenie:

Przyjmuje |-karnityne, hydroxycobalamine B12.

Choroba ta polega na braku enzymu odpowiadajgcego za prawidtowy rozktad biatka (w skrdcie
MMAA), proces ten zachodzi w komérkach. Przez to w organizmie dochodzi do wzrostu amoniaku,
kwasu metylomalonowego, ktéry powoduje uszkodzenia mdzgu, watroby, nerek.

Kwasica metylomalonowa jest dziedziczona w sposéb autosomalny recesywny-po potéwce
wadliwego genu od kazdego rodzica.

Obecne leczenie jest leczeniem jedynie objawowym. Liczymy na pojawienie sie nowych form
leczenia tej acydurii.

Gabrysia ma diete niskobialkowg. Nie spozywa miesa, pszenicy, nabiatu, produktow bogatych w
biatko (m. in. warzyw strgczkowych, kasz, ryzu). Uzupetniamy jej diete produktami specjalnie do tego
przeznaczonymi. Wszystko po to, aby czuta sie dobrze, a jej organizm rozwijat sie prawidtowo.
Robimy wszystko, zeby Gabrysia miata szanse na normalne zycie.

Z powodu infekcji Gabrysia w ciezkim stanie trafita na SOR gdzie rozpoznano Ostre Zapalenie
Trzustki. Poza tym incydentem w ostatnich tygodniach kilka razP/ miata zagrozenie dekompensacja
metaboliczng. Z tego powodu ilos¢ wizyt lekarskich oraz rehabilitacji zwiekszyta sie dwukrotnie. Tym
bardziej dziekujemy z catego serca za wsparcie!
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JAK MOZNA POMOC?

'& KTO MOZE PRZEKAZAC 1,5%

Zgodnie z aktualnie obowigzujgcymi zasadami 1,5% na rzecz OPP (Organizacji Pozytku
Publicznego) mogg przekazaé:

« ptatnicy podatku dochodowego od 0séb fizycznych,
* ptatnicy podatku liniowego,

* ryczattowcy,

* osoby uzyskujgce dochody z rynkow finansowych,

» osoby uzyskujgce dochody z rynkéw nieruchomosci,
Generalnie takg mozliwos¢ majg wszyscy wypetniajgcy PIT-28, PIT-36, PIT- 37, PIT-38.

le JAK PRZEKAZAC 1,5% PODATKU?

W serwisie podatki.gov.pl wybierz Twoj e-PIT

Wpisz swoje dane:

® PESEL (albo: NIP i date urodzenia)
9 ® kwote przychodu z deklaracji za rok poprzedni
b ® kwote przychodu z jednej z informaciji od pracodawcoéw (np. PIT-11) za obecny rok
lub uzyj profilu zaufanego

o Na gtdbwnym ekranie zobaczysz informacje o OPP
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Jesli robisz to Jesli chcesz Jesli chcesz zmienié
po raz pierwszy: zmieni¢ OPP: tylko cel szczegétowy:
:= wybierz z listy nasz numer : wybierz opcjg: : wybierz opcje:
KRS: 0000 368 135 “Zmieniam organizacje” “Zmieniam organizacje”
» wskaz cel szczegotowy +=— wybierz z listy nasz numer /. nie zmieniajgc numeru KRS,
(jesli chcesz) ~ KRS: 0000 368 135 edytuj informacje o celu
szczegotowym
&/ Zaznacz zgodg (jesli chcesz) Na » wskaz cel szczegotowy
przekazanie OPP informacji (jesli chcesz)
0 1,5% podatku \/ zatwierdz te zmiane \/ zatwierdz te zmiane

Q na koniec ZAAKCEPTUJ | WYSLIJ ZEZNANIE

WPLATA BEZPOSREDNIO NA KONTO

Darowizne mozna przekaza¢ w dowolnym momencie robigc wptate na konto
(przelewem bankowym lub na poczcie) bgdz korzystajgc z bezpiecznej ptatnosci online.

Nazwa odbiorcy: FUNDACJA MIEJ SERCE
Ul. Jankowicka 9, 44-201 Rybnik

Numer konta: Bank PKOBP 20 1020 2472 0000 6202 0364 1610

Tytut przelewu: Prosze wpisac¢ nazwisko podopiecznego i numer subkonta



