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Poznaj moja historie:

Amelka choruje na : *wade genetyczng ALDH18A1 - Paraplegia spastyczna 9b *afazje motoryczna
*zaburzenia integracji sensorycznej *opozniony rozwoj mowy *opozniony rozwdj intelektualny
*zaburzenia emocjonalno-lekowe  *rozejscie  miesni  prostych brzucha 1 przepuklina
pepkowa *przeprosty w kolanach i kregostupie *obnizone napiecie miesSniowe

Nasza corka urodzita sie z wrodzonym zapaleniem ptuc, niedoczynnoscig oddechowg i krgzeniowa.
Juz w 1 dobie zycia musiala zostac przewieziona do Oddziatu IntensywnejTerapiiNoworodka w
Zabrzu z powodu narastagacej niewydolnosci oddechowej - jej stan byl ciezki. Byta w Spigczce
farmakologicznej stale podtgczonadorespiratora.
Odwczesnegoniemowlectwarozpoczetarehabilitacje metodg Bobatha i Vojty z powodu obnizonego
napiecia miesniowego.

Amelka nadal wymaga wielospecjalistycznych terapii. Dodatkowo rozszerzylismy diagnostyke i
wykonalisSmy wiele badan genetycznych oraz badanie WES, ktore wykazato, ze choruje na ALDH18A1
- Paraplegia spastyczna 9b uwarunkowana dwiema heterozygotycznyml mutacjami w genie.

Paraplegia spastyczna 9b - jest rzadka chorobg, charakteryZUJagca sie wystgpieniem wolno
postepujacego niedowtadu spastycznego, zaburzeniami chodu zwiekszonymi odruchami
sciegnistymi. Dodatkowe obiawy obejmujg dysmorficzne rysy twarzy ,niski wzrost, zaburzenia
czucia i objawy ze strony uktadu moczowego. Globalne opoznienie rozwoju, uposledzenle funkcji
poznawczych i porazeniem rzekomoopuszkowym. Jest to choroba nieuleczalna.

U Amelki nalezy bezwzglednie kontynuowac dalsze terapie, gdyz jej stan zdrowia sie pogarsza. Z
kazdym rokiem zmagamy sie z konsekwencjami wady genetycznej. Od poniedziatku do soboty
dzielnie po szkole walczy u wielu specjalistdw oraz w domu o sprawnosc i lepsze funkcjonowanie w
zyciu codziennym

Dlatego my rodzice zwracamy sie z prosbg o pomoc i przekazanie1,5% i darowizny dla Amelii &

Kazda wptata ma wielkg moc, za ktdrg z géry dziekujemy! @®

tel. 3241158 20
e-mail: biuro@miejserce.pl
www.miejserce.pl
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KRS 0000 368 135




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

\ 4 \ 4 \ {

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



